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@ Proposer une notion de psychologie de la personne permettrait de ne pas réduire
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GoEeyd  la psychologie de la santé a une psychologie des maladies. Ce point de vue, ayant
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évolue selon ses identités personnelle ou collective.

pas a une psychologie des maladies.

En nous centrant sur la psycholo-
gie de la personne dans son développe-
ment et dans son itinéraire de vie, dans
ses contextes sociaux et culturels, nous
sommes nécessairement amenés a dis-
cuter de la santé pour elle-méme, dans
ses dimensions physiques, mentales,
sociales et culturelles. Lorsque la mala-
die survient, il importe alors de voir com-
ment cette intrusion remet en question la
santé et la qualité de vie de la personne.
Mais il convient aussi de « tenir compte de
la fagon dont le sujet reagit ou fait face a ses
troubles et a ses souffrances, de la maniere
dont il donne sens et valeur a sa propre sante,
mais aussi, paradexalement, a la maladie qui
le touche » (Tap, Tarquinio et Sordes-Ader,
2002). La personne peut étre confron-
tée a des difficultés multiples, différen-
tes, de la maladie : socio-économiques,
sociorelationnelles ou socioculturelles
pouvant avoir des conseéquences, direc-
tes ou indirectes, sur sa santé. Analyser la
qualité de vie et ses relations avec la souf-
france, psychique ou physique, et avec les

L apsychologie de la santé ne se réduit

identités (personnelles et collectives) doit
nous permettre d'appréhender ce que la
psychologie de la santé peut trouver ou
apporter, sur le plan de la compréhension
et de I'explication comme sur le plan de
I'aide et de I'accompagnement aupres des
personnes. Nous devons alors prendre en
compte la vie (y compris les conditions de
survie), la capacité de gérer les conditions
de vie et le cadre de vie, de sy adapter
(y compris dans la facon de faire face a la
maladie, aux pertes, aux manques ou aux
handicaps), mais aussila capacité d'y trou-
ver plaisir, bien-étre ou bonheur. Mais tout
cela dépend du style de vie et de la fagon
dont la personne peut ou non choisir entre
divers styles de vie.

Pour une anthropologie
de la santé

Pour analyser de facon satisfaisante I'in-
teraction entre la qualité de vie, la souf-
france et I'identité, nous proposons de
replacer la psychologie de la santé dans
ce que I'on appelle aujourd’hui I'« anthro-
pologie de la santé » Celle-ci s'efforce
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d'articuler le sanitaire et le social, mais
en cherchant a éviter la sanitarisation du
social ou la socialisation du psychiatrique.
L'équilibre est difficile a trouver. Cette
orientation ne peut étre, en effet, qu'inter-
disciplinaire (entre les sciences médicales
et les sciences humaines). L'anthropolo-
gie de la santé doit faire le lien entre une
orientation épistémologique générale et
une éthique, et, en méme temps, définir
de nouvelles pratiques, mettre en place
de nouveaux lieux et de nouvelles techni-
ques. Mais il importe aussi de discuter des
inévitables rapports entre la vie réelle des
personnes, I'économie et la politique.
Pour lutter contre I'échec (personnel, pro-
fessionnel, social), le repli ou la souffrance,
il faut, en effet, faciliter la reconstitution du
lien social, partout ot il s'est rompu ou dis-
tendu. Le terme méme de « souffrance »
(substitué aux maladies) « est devenu une
clé de lecture des problémes sociaux tels que la
violence et les deviances [...]. Mais le discours
sur lexclusion, le chémage et le mal-étre, per-
met d'occulter le fait que ['inégalité est un phé-
nomene structurel qui affecte l'ensemble de la
sociéte d'aujourd’hui » (Jacques, 2004). Les
inégalités sociales se traduisent, en effet,
sous la forme de disparités, de mortalité
et d'espérance de vie. En d'autres termes,
elles sont I'enjeu majeur de ce que l'on
peut appeler I'c anthropologie politique
de la santé ». Certains auteurs en vien-
nent a dire que le recours au psycholo-
gue dépolitiserait les politiques sociales.
Ce serait un traitement compassionnel de
la question sociale ! Nous pensons, au
contraire, que le psychologue doit jouer
un role important dans un monde créateur
d'incertitude et de vulnérabilité.

La qualité de vie:
I'évaluation collective
des besoins et ses limites

On peut partir de I'hypothése initiale
selon laquelle la qualité de vie correspond
a l'actualisation des valeurs essentielles
de l'individu dans sa vie. Elle répond au
besoin de tout individu de se sentir bien
avec lui-méme et dans son environnement
socio-affectif. La notion de bien-étre est
a la fois individuelle et subjective. Mais
on constate que la qualité de vie est aussi
utilisée pour des groupes et pour des
peuples. Il importe donc de préciser les
différences et les limites individuelles/
collectives, subjectives/objectives. Fon-
dée sur un minimum correspondant aux
besoins vitaux du groupe d'appartenance

originaire, la qualité de vie s'enrichit pour
tendre vers un idéal espéré répondant :

@ aux divers droits internationaux (droits
de 'nomme, droits de I'enfant, droits des
personnes en perte d'autonomie mais
conscientes, etc.)

@ a des aspirations individuelles relevant :
» de sa santé et de son niveau d'autono-
mie physique, mentale et sociale ;

» de son histoire, de son environnement
familial, social, professionnel, religieux,
culturel, politique... et des valeurs qui font
de chaque idéal de qualité de vie un projet
unique et personnel.

Sil'on voulait généraliser les différents
niveaux de besoin auxquels la notion de
qualité de vie répond, on pourrait faire
référence a la « hiérarchie des besoins »
d’A. Maslow, en y intégrant davantage le
poids des influences sociales et culturelles
qui viennent interférer avec les besoins
individuels pour les modifier. Notons au
passage que la hiérarchie des besoins
d’A. Maslow évoque, en fait, a la fois les
besoins et les aspirations.

Mais la qualité de vie peut-elle se définir
de facon collective ? Peut-on trouver des
déterminants communs & ce qui entre en
compte dans la qualité de vie ? Les carac-
teristiques de la qualité de vie relevant des
besoins élémentaires ou primaires (nourri-
ture, habitation...) peuvent-elles étre inté-
gréesdansunindicateur collectif, alors que
d'autres caractéristiques, les aspirations,
ne pourraient étre qu'individuelles (estime
de soi et des autres, besoin d'accomplisse-
ment, par exemple) ? Nous allons voir qu'il
en est bien ainsi. Des efforts intéressants
ont été entrepris en ce sens grace aux Pro-
grammes des Nations unies pour le déve-
loppement (PNup), dont les résultats sont
annuellement publiés depuis 1990.

La notion de qualité de vie est aujourd’hui
utilisée pour définir le niveau collectif de
développement humain d'un pays, en par-
ticulier a partir des travaux d’Amartya Sen'
et de Marta Nussbaum®. Ces auteurs ont

La « hiérarchie des besoins » t'A. Maslow
La « hiérarchie des besoins » d'A. Maslow est souvent appelée « pyramide », a tort.

montré la nécessité de ne pas en rester a
la mesure de la simple croissance (produit
intérieur brut, pig). Depuis 1990, I'ONu a
mis en place l'indice de développement
humain (ipH) calculé a partir de trois indi-
ces quantifiables :

@ |a santé/longévité (a partir de I'espé-
rance de vie a la naissance) permet de
mesurer indirectement les besoins maté-
riels essentiels (alimentation saine, eau
potable, logement, hygiene, soins médi-
caux). Depuis 2002 sont pris en compte
les effets démographiques du sida ;

@ le savoir ou niveau d'éducation d'un
pays, mesuré a partir du taux d'alphabéti-
sation des adultes et du taux brut de sco-
larisation. Un niveau €levé de cet indice
implique la capacité des personnes de
participer aux prises de décision (travail,
SoCiété, etc.)

@ enfin, le niveau de vie (logarithme du
piB réel par habitant, corrigé de ['inflation)
«englobe les éléments de la qualite de vie quine
sont pas decrits par les detx premiers indices,
tels que la mobilite ou l'accés a la culture .
L'ipH reste en fait trés en deca de ce qu'il
est censé mesurer, surtout si I'on intro-
duit la notion de développement durable
impliquant la transmission d'un monde
et d’'une qualité de vie meilleurs (ou au
moins conserves) aux genérations futures.
Ce développement implique la prise en

1. Invité par le president Sarkozy,

il participera @ une commission chargee
de trouver de nouveaux indicateurs

de mesure de la « qualiteé de vie des
Frangais » ! Prix Nobel d’économie

en 1998, il a produit de multiples
ouvrages sur le développement humain,
la famine, ['éthique dans l'économie.

2. Ces deux auteurs utilisent la

theorie des « capabilites » ou capacités
(capability approach). M. Nussbaum
a étudié par ailleurs les conséquences
de cette approche sur la situation

des femmes dans le monde (2000).

A. Maslow ne I'ayant jamais présentée ainsi. Cette hiérarchie évoque cinq niveaux
de besoin, depuis les besoins primaires jusqu'aux besoins-aspirations :
physiologiques, pour le maintien de la vie ;

protection et securité émotionnelle ;

besoins sociaux : amour et appartenance ;

estime de soi et des autres ;

accomplissement, réalisation de soi.
Un ouvrage important d’A. Maslow vient enfin d'étre traduit en francais, quarante
ans apres sa mort (2008) !
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3. Voinchet A., Au royaume du
Bonheur. http://www.acdefi.com/
index.php?pid=325.

4, Dans le cadre du master

de psychologie sociale et
accompagnement des trajectoires
professionnelles, Ipsa, universite
catholique d’Angers.

5. On pourrait méme parler

de « qualite de vie aspirée »

(a laquelle le sujet aspire).

compte de la lutte contre la pauvreté et
contre I'exclusion sociale, de la préser-
vation de I'environnement, de la défense
de minorités, du commerce équitable,
des finances solidaires, de la résolution
des conflits, etc. Autrement dit, viennent
interférer trois « durabilités » au moins :
économique, écologique et sociale (Ballet
etal., 2005 ; Dubois et Mahieu, 2002).
Dans les travaux des économistes,
la notion de qualité de vie se trouve
constamment confondue avec le déve-
loppement humain, le bien-étre et méme
le bonheur. Notons qu'il existe méme le
concept de « bonheur national brut » !
Comme le signale Alexandra Voinchet’, le
royaume du Bouthan, est, en effet, le seul
pays au monde a posséder un « BNB », bati
sur quatre principes fondamentaux : la
croissance et le développement économi-
que, la conservation et la promotion de la
culture, la sauvegarde de |'environnement
et l'utilisation durable des ressources et,
enfin, la bonne gouvernance responsa-
ble | « Des valeurs universelles et atemporel-
les, somme toute, » Mais la question se pose
justement de savoir si la qualite de vie, le
bien-étre et le bonheur peuvent étre uni-
versels et atemporels.

Ces trois notions passent nécessairement
par I'individu ou par les relations entre
individus. I est donc nécessaire d'analy-
ser les aspects individuels et subjectifs de
la qualité de vie, de la souffrance et des
identités.

La qualité de vie dans
la dynamique subjective
(espérance et évaluation)

Prenons la définition de la qualité de vie
proposée par une étudiante, Marina Gabo-
rit, au cours d'un séminaire* : « Selon moi,
la qualité de vie, ¢’est, pour chacune des sphe-
res de la vie (famille, profession, etc.), pou-
voir “évoluer”, “s’épanouir” sans contraintes
et en ayant le choix de bénéficier d’un cadre
dit “agréable” pour la personne en question,
mais aussi le choix dans un style, une fagon
de vivre sans le subir. » Elle propose des
exemples liés a son vécu de stage dans
une agence d'intérim : « L'interim est defini
par 'Insee comme un travail precaire, on peut
donc considerer que tous les travailleurs interi-
maires n'ont pas une “bonne” qualité de vie...
Or, mes recherches ne vont pas exclusivement
en ce sens. Tout dépend si la situation de ['in-
térimaire est choisie ou subie par ce dernier.
J'ai rencontré certains interimaires qui se com-
plaisent dans cette situation. [...] La qualité de

vie des individus est une notion personnelle a
chacun et elle se met en place selon les propres
repéres de chacun. Sila qualite de vie concorde
avec les représentations de la personne sur ce
qu'est une vie de qualite, alors bonheur et bien-
étre peuvent avoir leur place. » Ces constats
I'aménent & mieux percevoir son futur
role d’'accompagnatrice : « Une personne
qui demande un accompagnement a souvent
l'objectif récurrent de passer la crise latente...
elle est en transition, soit en quéte d'un chan-
gement et généralement d'une amelioration
de sa qualite de vie... Le role de ['accompa-
gnateur est de ['aider dans cette phase tran-
sitoire, en tentant de comprendre ce qui est
pour lui son expérience, ['amélioration visée,
puis de 'aider a confronter ce souhait avec
la réalité. »

Les conduites personnelles s'appuient sur
des cultures spécifiques, sur des identi-
tés liées a des catégories ou a des grou-
pes d'appartenance divers (milieu social,
région, formation scolaire, métier, reli-
gion, dge, sexe, etc.). Ces multiples appar-
tenances et références sont constitutives
de l'identité personnelle. Mais, a partir de
ces multiples appartenances, y compris
a partir de l'impact de ['histoire familiale
dans ses interculturalités, les réflexions
personnelles nées des diverses expérien-
ces de vie affective, sociale, profession-
nelle, ne permettent-elles pas a chacun
de déterminer son idéal de qualité de vie
ou sa qualité de vie espérée’, en fonction
de divers facteurs qui ont marqué son his-
toire personnelle et qui I'accompagnent
aujourd'hui ? Méme si 'on peut percevoir
des besoins communs spécifiques a cer-
taines catégories de personnes concer-
nant leur qualité de vie (situation de han-
dicap, perte d'autonomie...), ne doit-on
pas pour autant prendre en compte des
variations qui restent individuelles ?

Nous avons vu que les besoins primaires
peuvent étre définis de facon globale. S'ils
sont, a juste titre, présentés comme des
droits (droits fondamentaux de la per-
sonne, de I'enfant, de la femme, etc.), on
ne doit pas oublier les droits fondés sur
la liberté de faire et d'étre, les droits de
toute personne consciente de choisir sa
vie de son plein gré, méme si elle se met
en danger.

L'Organisation mondiale de la santé (Oms)
amis I'accent sur les aspects a la fois sub-
jectifs et objectifs de la santé. La défini-
tion qu'elle propose de la qualité de vie
est significative sur ce point. La qualité
de vie est, en effet, définie comme « [a
perception qu'un individu a de sa place dans

Le Journal des psychologues 260-septambre 2000



['existence, dans le contexte de la culture et
du systeme de valeurs dans lesquels il v,
en relation avec ses objectifs, ses attentes,
ses normes et ses inquiétudes. La qualite de
vie est associée de maniére complexe avec :
la santé physique, ['etat psychologique, le
niveau d’independance, les relations sociales,
la relation avec l'environnement, la culture et
la politique ». Il s'agit, donc, non seulement
d’une définition subjective de la qualité
de vie, mais également d'une conception
existentielle et écologique. La qualité de
vie ne dépend pas seulement des avoirs,
elle introduit I'importance du sentiment
d'exister (communiquer) et d'étre acteur
de sa propre vie, a travers |'adaptation
(gestion dles inquiétudes et des incertitu-
des), l'orientation (objectifs, attentes), la
signification (culture, valeurs), la transac-
tion (avec les personnes, les institutions),
la santé, I'indépendance, etc., C'est-a-dire
I'ensemble des processus, stratégies et
conduites a partir desquels la personne
se construit et se développe, réagit et se
défend, donne sens et valeur. L'impor-
tance et la dynamique de l'identite s'affir-
ment dans le cadre de ce que nous avons
appelé les stratégies de « personnalisa-
tion » et de « socialisation ». Trois vecteurs
bipolaires interviennent : la qualité de vie
individuelle et collective, la qualité de vie
dans ses aspects subjectifs (sentiments
et représentations du réel et des idéaux
par la personne elle-méme) et objectifs
(besoins minimaux faisant droit), mais
aussi la différence entre la qualité de vie
espérée (fondée sur les aspirations) et la
qualité de vie actuelle, percue/évaluée de
facon dynamique ou seulement implicite.
Alors que le niveau de qualité de vie
minimal répondant aux besoins vitaux
apparait comme assez stable, évoluant
seulement avec ['histoire du groupe d'ap-
partenance majeur, I'idéal de qualité de
vie est individuel et flexible. Il évolue avec
I'histoire de chacun, subissant parfois des
évolutions rapides et trés importantes en
termes de valeurs, entre autres du fait de
I'adaptation nécessaire aux changements
des conditions de vie (chdmage, mala-
die...) ou d'expériences intellectuelles,
idéologiques. En outre, pour s'accom-
plir, cette qualité de vie espérée, propre
a chacun, doit s'ajuster a celle des pro-
ches qui partagent la vie personnelle et
a son évolution. Tout idéal de qualité de
vie réaliste est donc en mouvement lié a
I'évolution de son « porteur » et & sa com-
patibilité avec celui des intimes qui évolue
aussi. Au cours d'une vie, I'amplitude de

ces évolutions varie selon les individus.
La nécessité de s'adapter a un environ-
nement social instable, rempli d'incerti-
tudes, remet en permanence en question
la qualité de vie qui n'est jamais acquise
de facon durable. De méme, pour la
santé, quand celle-ci se fragilise du fait,
par exemple, d'un changement brutal de
niveau de vie, de la limitation annoncée
de la durée de vie, d'un handicap acciden-
tel, d'une maladie qui se chronicise. Tout
cela peut impliquer la nécessité de gerer
du stress, de prendre ses responsabilités,
de s'adapter, en urgence, pour sa survie,
a une catastrophe individuelle ou collec-
tive. Mais, dans tous les cas, la personne
va devoir faire face a des traumatismes
ou a des blessures diverses et faire un tra-
vail de deuil®. Ces événements peuvent
provoquer, ou necessiter consciemment,
de la part de la personne, un changement
total de ses aspirations, une réévaluation
des valeurs prioritaires. Ainsi, lorsque
I'on se voit en durée de vie trés limitée,
la valeur « argent » peut perdre son sens,
alors que la valeur « religion » peut devenir
importante, etc.

La qualité de vie en tant que valeur idéa-
lisée s'articule nécessairement, dans la
conduite quotidienne, avec des normes et
des contraintes que la personne va consi-
dérer pour s'y adapter ou les refuser. Par
exemple, la nourriture est un besoin pri-
maire, mais elle intervient de facon tres
différente selon les styles de vie (méme
dans le cas de I'anorexie ou de l'obésité).
La qualité de vie va se trouver néces-
sairement associée a |'intériorisation de
certaines normes, a l'introduction de pri-
ses de décision, a |'abandon de certains
besoins/désirs au profit d'autres. La ques-
tion se pose alors de savoir si la personne
a vraiment le choix entre plusieurs styles
de vie, entre plusieurs stratégies d'adap-
tation ou d'accomplissement. Dans cer-
taines conditions de crise, d'événements
majeurs, la personne peut étre amenée
a s'adapter de facon forte et rapide, a
adopter des comportements contraires
a ses idéaux antérieurs, pour survivre ou
aider d'autres personnes a vivre. La vie
difficile apprend a adopter des conduites
plus souples, plus mobiles. A titre d'exem-
ple, des décisions prises en urgence, qui
sont percues comme étant adaptée par
les parents d'un adolescent, peuvent étre
percues comme rigides et injustes par ce
dernier. Dit autrement, la realité d'une
situation peut provoquer des représenta-
tions et des sentiments différents chez les

acteurs concernés, Lidéal de qualité de vie
individuel est plus ou moins mouvant. Il
suit les événements et les faits marquants
qui vont impressionner la vie affective,
sociale, professionnelle, de la personne
et évoluer avec le projet de vie global de
celle-ci. La qualité de vie espérée d'un
jeune adulte, élaborée pour répondre a
toutes ses attentes vers une vie d'adulte
réussie, va se trouver confrontée aux réa-
lités sociales et affectives, et s'adapter
aux possibles tout en demandant souvent
beaucoup d'efforts constants pour rester
au plus proche de l'idéal de départ. Bien
entendu, la qualité de vie ne se limite pas
aux aspirations (qualité de vie espérée).
Elle est aussi la qualité de vie évaluee.
Elle intervient, en effet, dans I'évaluation
de l'action présente ou passée et dans la
prise en compte des conséquences de
cette action (émotions, sentiments, désirs
de changement ou défenses identitaires,
etc.).

La qualité de vie en relation
intersubjective

Par ailleurs, la qualité de vie personnelle
ne se confond pas nécessairement avec la
qualité de vie du couple ou de I'entourage
proche. C'est la difficile question de I'in-
tersubjectivité. Chacun est, par principe,
percu comme personne autonome, digne
de respect, ayant ses propres opinions et
intéréts et une représentation personnelle
de la qualité de vie (comme droit, caracté-
ristique actuelle ou aspiration). Un effort,
nécessaire et constant, d’harmonisation
intervient donc. Cet effort articule inévi-
tablement tous les besoins et aspirations,
quel que soit leur niveau de « primauté »,
au regard de la hiérarchie d'A. Maslow.

Deux personnes décidant de partager
affectivement leur vie, de vivre en couple,
vont au départ comparer leurs attentes
dans la vie, en faisant des concessions ne
remettant pas en cause les valeurs priori-
taires de chacun. Leurs attentes doivent
s'harmoniser pour éviter de trop grandes
frustrations. Les évolutions des qualités de
vie espérées vont devoir se faire en méme
temps chez I'un et chez l'autre, s'ajuster
en permanence pour maintenir un bon

6. A propos des rapports

entre traumatismes et travail de deuil,
voir Métraux |.-C., 2004, Deuils
collectifs et création sociale,

Paris, La dispute.
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7. Ses ouvrages sont publies @ compte

d’auteur. Vous pouvez lui écrire
46130 Loubressac.

équilibre des satisfactions réciproques,
sous peine de risquer la rupture et la
séparation.

Pour établir la durée du couple, chacun de
ses membres devra trouver satisfaction
a partager sa vie avec l'autre (partager la
qualité de vie), quelle que soit 'évolution
de I'un ou de l'autre : les évolutions indivi-
duelles entraineront des évolutions dans
ce que seront compréhension mutuelle,
capacité de redéfinir si nécessaire les
valeurs prioritaires, nature des échanges,
domaines de partage... Des concessions
se mettront donc en place, et ces adapta-
tions réciproques n'auront de cesse toute
la vie durant.

A partir des précédents exemples, on peut
percevoir que la qualité de vie, dans ses
dimensions subjectives, va devenir chan-
geante, mouvante, et ce, a trois niveaux :
@ sur le plan individuel, tout au long de la
vie de la personne, en fonction des varia-
tions de ses besoins et désirs, de ses aspi-
rations et frustrations, de ses capacités et
compétences ;

@ en relation avec les liens et réseaux rela-
tionnels proches (vie familiale, voisinage,
amis...) ;

@ en fonction des mutations sociales rapi-
des, liees au monde du travail, au monde
social, etc., qui transforment les condi-
tions de vie et nécessitent une adaptation
constante, pour soi et pour les proches.

La nécessité d’élaborer

une conception dynamique
dela personne,

de ses interactions

et de ses itinéraires

A titre d’exemple, le niveau d’autono-
mie ne joue-t-il pas un grand réle dans
le niveau minimal de qualité de vie, étant
donné le risque de mise en dépendance
et d'infantilisation ?

La qualité de vie peut-elle se définir de
la méme facon a propos des personnes
physiquement non autonomes qui ont
besoin de I'aide d'autrui pour des actes
de la vie courante, mais qui, comme nous
l'avons dit, doivent pouvoir choisir leur vie
en toute conscience, quitte a se mettre
en danger, tout en bénéficiant des aides
matérielles indispensables (les person-
nes vieillissantes en perte d'autonomie,
les handicapés sans espoir d'améliora-
tion, etc.) ? On peut aussi évoquer les
malades hospitalisés en psychiatrie, sous
« camisole chimique » pour éviter de trop

grosses souffrances (qualité de vie), mais
en perte d'identité et d'autonomie men-
tale (donc avec nécessité de faire face a
la vulnérabilité et a la dépendance). On
peut, enfin, citer les enfants vivant dans
la dépendance affective et matérielle des
parents ou ceux qui, considérés « en dan-
ger», sont pris en charge sur décisions de
justice, par des substituts parentaux ou
des organismes sociaux, qui ne prennent
pas pour autant la place des parents. Dans
leurs représentations et leurs attitudes a
propos de la qualité de leur vie, comment
ces personnes se différencient-elles des
adultes physiquement et mentalement
autonomes, capables de conduire leur
vie affective, sociale, professionnelle, en
pleine capacité de leurs moyens physi-
ques, intellectuels et d’un bon équilibre
psychologique ?

Une premiere réponse a ces questions
pourrait étre d'interroger la facon dont
les personnes en difficulté, handicapées
ou malades, ou les enfants, percoivent la
qualité de leur vie, mais surtout comment
ils réagissent pour améliorer a leur fagon
la qualité de leur vie.

Prenons un exemple significatif. Elyane
Houcke a écrit plusieurs ouvrages sur sa
vie, A Loubressac ot elle sait vivre plus que sa
vie(1992), Seule... avecla vieet ma vie(1995)
et, plus récemment (2007), La Magie d’un
destin’. Temoignage de vie, dans lequel elle
raconte son enfance, I'évolution de son
mal qui, progressivement, arréte sa crois-
sance et |ui ote la capacité de marcher,
ses difficultés a assumer son handicap
physique, sa rencontre avec Marcel, leur
mariage. Quelques citations peuvent per-
mettre de mieux cerner ce témoignage :
« Les enfants sont beaucoup plus sensibles.
[ls évoquent surtout les souvenirs qui ne les
ont pas épargnés. Ce ne sont pas en tout cas
des souvenirs colores de bonheur... [Mais] un
enfant de cinq ans est résistant. [ combat tou-
jours avec force et ardeur. Il garde au fond de
lui un espoir qui lui est bien particulier [...]. Je
serai handicapée et ne marcherai plus jamais
[...]. A partir de ce moment, ma destinée n'a
été qu'une succession de combats et de pei-
nes qu'il fallait gerer au mieux du quotidien.
Dans ma souffrance personnelle et intime, je
me suis mise a m'edifier un refuge et une vie
bien @ moi que personne ne pourrait deétruire
ou toucher. Dans ma téte et au fond de mo,
j'assumais avec force mon handicap [...]. Le
monde de la souffrance oll  étais tombée était
quand méme difficile a partager. » Mais elle
cite, en exergue, la phrase de Simone de
Beauvoir : « Dans toute larme s'attarde un
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espoir » et raconte ensuite son « chemine-
ment vers le bonheur » (Sa rencontre avec
Marcel). « Cet amour et ce bonheur me fai-
saient presque peur [...]. Nous avons decide
tous les deux de ne plus nous quitter. Nous
avons pu nous épanouir et notre vie de couple
a pu subsister. C'était pourtant douloureux de
se sentir rejetes [...]. Je reconnais qu'il est un
peu dommage que les gens croient qu'un fau-
teuil roulant enléve tout pouvoir ou empéche le
bonheur [...]. Il faut prendbre le temps qui nous
est offert, presque a pleines dents, sans haine
et sans meépris, mais avec passion, amour et
tendresse. Il n'y a finalement que le temps et la
perseverance qui peuvent regler nos vies. »

La théorie des capacités (capabilities®) de
A.Sen (1987, 2000) est aussi une facon de
répondre a la question de la construction
de la qualité de vie. Elle permet justement
de montrer qu'il ne suffit pas d'évoquer
I'existence formelle de droits, la satisfac-
tion théorique de besoins et la possibilité
de construire des aspirations, pour déve-
lopper une qualité de vie. Comme I'indi-
que |. M. Alexander (2004), il faut pouvoir
actualiser les droits dans notre fonction-
nement. Nos droits ne deviennent des
capacités que par 'accessibilité et 'équité.

Pour accéder au bien-étre, il nous faut
pouvoir fonctionner correctement, c'est-
a-dire, simultanément : avoir la liberté
d'agir et d'étre, pouvoir faire et pouvoir
étre ou, encore, effectuer des réalisations,
de facon €équilibrée, y étre reconnu et
respecté, pouvoir participer a des déci-
sions collectives. D'aprés |. L. Dubois et F.
R. Mahieu (2002), la constitution de ces
capacités dépend de disponibilites (res-
sources et potentialités, matérielles ou
symboliques), de caractéristiques person-
nelles et d’'opportunités ou de contraintes
sociales.

Cette théorie, appliquée a I'économie,
peut évidemment étre recevable dans
les autres sciences humaines et socia-
les, a la condition de s'appuyer sur une
représentation claire de ce qu'est une
personne et de proposer une théorie de
son développement et de sa dynamique.
Certains chercheurs francais ayant opté
pour la théorie des « capabilities » ont pro-
posé d'utiliser les théories de la personne
de E. Levinas, E. Mounier et A. Sen. Cest
un choix judicieux, en termes philosophi-
ques et éthiques. Il nous semble que les
travaux de psychologie sur l'identité et la

personnalisation (Tap), sur la psychologie
positive (Csikszentmihalyi, 2004 ; Selig-
man, 2002) et la psychologie humaniste
(Maslow, 2008 ; Rogers, 1974) peuvent
fort bien s'articuler avec la théorie des
« capabilités » de A. Sen.

Aussi, on retiendra, pour conclure, ces
remarques de J.-L. Dubois et F.-R. Mahieu
(2003, p. 8) : « LAutre, tout en s'affirmant
comme une personne, c'est-a-dire un étre
humain autonome et capable, demeure vul-
nerable et s’avére donc souvent en defaut de
capacités de faire et d'étre. Face a cette situa-
tion [...], c'est a travers ma sensibilité a ['Autre
[...] que nait ma responsabilité a son égard
concernant son épanouissement et son bon-
heur. [Nous avons une] obligation de veiller
au bonheur de ['autre et d’accroitre sa capa-
cite de mener une vie correcte [...]. La capacité
demeure un concept a construire qui exige une
anthropologie et un sujet. » ]

8. La plupart des économistes
francophones refusent de traduire
capabilities par « capacités »

et proposent le néologisme

« capabilités »,
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