QUALITE DE VIE EN SANTE ET SUPPORT SOCIAL

PROPOSITION D’ELABORATION DU PROTOCOLE D’EVALUATION

PREMIERE PARTIE : PROCEDURE ET OUTILS

1 – Proposition de procédure :
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N.B. : les mesures A, B, C et D consistent en quatre questionnements identiques destinés à recueillir les mêmes informations et utilisant un même outil dont la formulation est adaptée aux différents acteurs questionnés

2 – Proposition d’outil :

Rappel :

Pour une personne, la qualité de vie en santé, ou santé perçue, nécessite de satisfaire à cinq préalables qui constituent le SUPPORT SOCIAL :

· être « aimé » : c’est la dimension affective ou émotionnelle : l’individu éprouve le besoin d’être aimé, croire en la sympathie, aux relations d’amour, de confiance qui sont source de soutien ou de prise en charge : on parle de bienveillance

· être « aidé » : c’est la dimension tangible ou matérielle : le bien-être, et parfois la survie, passe par des soutiens directs ou indirects (aides ménagères, services, prêts, dons) Il peut s’agir de dépannage, de mécanismes sociaux de distribution ou d’assistance (prestations diverses)

· être « informé » : c’est la dimension informationnelle ou cognitive : les renseignements, les suggestions, les conseils pratiques sont nécessaires, et quelque fois indispensables pour vivre en société

· être « valorisé » : c’est la dimension d’affirmation ou de reconnaissance : l’image personnelle, l’estime de soi existent par/et grâce à l’autre : c’est sur lui que l’on compte pour qu’il soutienne et renforce notre valeur propre

· être « assuré » : c’est la dimension normative : l’autre sert également de référent, de modèle par rapport à ce que l’on fait ; il accrédite nos manières de faire, nos attitudes en tant que comportements ou rassure notre identité par rapport aux normes sociales en vigueur.

L’outil de mesure est constitué de cinq questions principales correspondant aux cinq dimensions du support social (ce qui constitue cinq variables dépendantes pour l’analyse).

5 réponses possibles sont proposées :

0 : je n’en attendais rien

1 : j’en attendais presque rien

2 : j’en attendais moyennement

3 : j’en attendais un peu

4 : j’en attendais beaucoup

5 : j’en attendais énormément

 (ce qui constitue cinq variables dépendantes pour l’analyse)

On recueille également le nom de la structure accompagnée ou intervenante, la date du questionnement, l’âge, le sexe et la commune de résidence de la personne questionnée (ce qui constitue cinq variables indépendantes pour l’analyse) 

L’outil présente quatre formulations différentes correspondant aux quatre temps de mesure A, B, C et D.

Outil version A : questionnement de l’accompagnant(e) (ligue contre le cancer) sur ce qu’il (elle) a apporté à l’accompagné(e) (porteur de projet) durant l’accompagnement

Outil version B : questionnement de l’accompagné(e) (structure/porteur de projet) sur ce qu’il (elle) a perçu de l’accompagnant(e) durant l’accompagnement par la ligue contre le cancer
Outil version C : questionnement de l’intervenant(e) (structure/porteur de projet) sur ce qu’il (elle) a apporté au public durant l’intervention

Outil version D : questionnement du public sur ce qu’il (elle) a perçu de l’intervenant(e) durant l’intervention par la structure

PROPOSITIONS D’OUTILS (à retravailler)

Outil version A : questionnement de l’accompagnant(e) (ligue contre le cancer) sur ce qu’il (elle) a apporté à l’accompagné(e) (porteur de projet) durant l’accompagnement.

Ce questionnement se fait en fin d’accompagnement et c’est l’accompagnant (ligue contre le cancer) qui y répond seul.

                                                                                                                 Donnez une note entre 0 et 5 :

                                                                                                                 0= rien jusqu’à 5 = beaucoup

	Au cours de l’accompagnement, avez-vous réussi à apporter auprès de l’accompagné :

	Ce que j’ai souhaité apporter au porteur de projet
	
	
	
	
	
	Ce que j’ai réussi à apporter au porteur de projet

	De la bienveillance, de  la chaleur dans les rencontres (l’intervention), de la sympathie, de la convivialité, etc.
	
	
	
	
	
	
	

	De l’aide, des coups de main, des conseils utiles, etc
	
	
	
	
	
	
	

	De l’information, de la documentation
	
	
	
	
	
	
	

	Des normes, des repères, des règles, des outils, des méthodes, etc.
	
	
	
	
	
	
	

	Du respect, de la reconnaissance, de la valorisation de ses choix, de la mise en valeur de ses efforts, etc.
	
	
	
	
	
	
	


Outil version B : questionnement de l’accompagné(e) (structure/porteur de projet) sur ce qu’il (elle) a perçu de l’accompagnant(e) durant l’accompagnement par la ligue contre le cancer.

Ce questionnement se fait en fin d’accompagnement et c’est l’accompagné(porteur de projet) qui y répond seul.

                                                                                                                Donnez une note entre 0 et 5 :

                                                                                                                 0= rien jusqu’à 5 = beaucoup

	Au cours de l’accompagnement, au niveau :
	Ce que j’en attendais
	
	
	
	
	
	Ce que j’ai reçu

	De la bienveillance, de la chaleur dans les rencontres (l’intervention), de la sympathie, de la convivialité, etc.
	
	
	
	
	
	
	

	De l’aide, des coups de main, des conseils utiles, etc
	
	
	
	
	
	
	

	De l’information, de la documentation
	
	
	
	
	
	
	

	Des normes, des repères, des règles, des outils, des méthodes, etc.
	
	
	
	
	
	
	

	Du respect, de la reconnaissance, de la valorisation de vos choix, de la mise en valeur de vos efforts, etc.
	
	
	
	
	
	
	


Outil version C : questionnement de l’intervenant(e) (structure/porteur de projet) sur ce qu’il (elle) a apporté au public durant l’intervention
Ce questionnement se fait en fin d’intervention et c’est l’intervenant qui y répond seul.

                                                                                                                 Donnez une note entre 0 et 5 :
                                                                                                                 0= rien jusqu’à 5 = beaucoup

	Au cours de l’intervention, au niveau :
	Ce que j’ai souhaité apporter au public
	
	
	
	
	
	Ce que j’ai réussi à apporter au public

	De la bienveillance, de  la chaleur dans les rencontres (l’intervention), de la sympathie, de la convivialité, etc.
	
	
	
	
	
	
	

	De l’aide, des coups de main, des conseils utiles, etc
	
	
	
	
	
	
	

	De l’information, de la documentation
	
	
	
	
	
	
	

	Des normes, des repères, des règles, des outils, des méthodes, etc.
	
	
	
	
	
	
	

	Du respect, de la reconnaissance, de la valorisation de ses choix, de la mise en valeur de ses efforts, etc.
	
	
	
	
	
	
	


Outil version D : questionnement du public sur ce qu’il (elle) a perçu de l’intervenant(e) durant l’intervention par la structure

Ce questionnement se fait en fin d’intervention et c’est le public qui y répond seul.

                                                                                                                  Donnez une note entre 0 et 5 :
                                                                                                                  0= rien jusqu’à 5 = beaucoup

	Au cours de l’accompagnement, au niveau :
	Ce que j’en attendais
	
	
	
	
	
	Ce que j’ai reçu

	De la bienveillance, de la chaleur dans les rencontres (l’intervention), de la sympathie, de la convivialité, etc.
	
	
	
	
	
	
	

	De l’aide, des coups de main, des conseils utiles, etc
	
	
	
	
	
	
	

	De l’information, de la documentation
	
	
	
	
	
	
	

	Des normes, des repères, des règles, des outils, des méthodes, etc.
	
	
	
	
	
	
	

	Du respect, de la reconnaissance, de la valorisation de vos choix, de la mise en valeur de vos efforts, etc.
	
	
	
	
	
	
	


ANNEXES

Pour documentation, on trouvera ci après deux documents concernant le soutien social et la qualité de vie.

CNRS :

INFLUENCE DES  ÉVENEMENTS DE VIE ET DU SOUTIEN SOCIAL SUR LA SANTÉ 

L'environnement social joue un rôle fondamental dans la santé. La médecine hippocratique l'avait déjà affirmé il y a plus de 2 000 ans, l'épidémiologie moderne en apporte chaque jour de nouvelles preuves scientifiques. 

Silla Consoli 
Deux courants peuvent être distingués au sein des travaux récents concernant l'influence de l'environnement social sur la santé : la première approche est centrée sur la maladie et sur les facteurs fragilisants (facteurs de risque ou précipitants) qui concourent au déclenchement ou à l'aggravation d'une maladie. Dans cette optique, la santé est définie négativement : conçue comme le « silence des organes », l'absence originelle de la maladie, elle est l'état qu'il s'agit de retrouver à travers la guérison. Dans la deuxième approche, la santé est définie positivement comme un état d'équilibre entre l'individu et son environnement, l'intérêt se portant sur les facteurs susceptibles de préserver un tel équilibre en dépit de la survenue d'événements déstabilisants (facteurs « protecteurs » ; notion de « salutogenèse », développée par Antonovsky). L'étude des interactions entre environnement urbain et santé peut s'inscrire dans cette double perspective en explorant méthodiquement les facteurs démographiques, architecturaux, ergonomiques, sociologiques, culturels, générateurs de maladies ou sources de bien-être et de longévité. 

MOINS LES ÉVENEMENTS EUX-MÊMES QUE LEUR IMPACT

Plusieurs étapes ont marqué, dans la tradition anglo-saxonne, l'élaboration du concept d'événements vitaux et la construction d'instruments de mesure appropriés. Partant de la définition de base qu'un événement vital est une rupture de la continuité de l'existence nécessitant un effort d'adaptation, Holmes et Rahe ont commencé par établir une liste standardisée de quarante-trois événements plus ou moins perturbants, en associant à chacun d'entre eux un coefficient de pondération entre 0 et 100, en fonction de l'importance du réajustement moyen, jugé à partir de la population d'étalonnage. 

D'autres systèmes de classification ont été également proposés, selon le caractère désirable ou indésirable des événements vécus (promotion professionnelle ou mariage, par opposition à un licenciement ou à une séparation, par exemple), leur prévisibilité ou non (événements anticipés, attendus à certains moments de la vie comme un départ à la retraite), leur effet d'exclusion ou d'intégration dans ce champ social (chômage par opposition au début d'une activité professionnelle ou à l'inscription dans un club), la part de responsabilité de l'individu dans leur survenue (accident de voiture ou faillite financière, attribués à une imprévoyance personnelle, par opposition à une catastrophe naturelle ou à un cambriolage, attribués à la malchance, etc.). Les méthodes plus récentes d'évaluation réfutent l'idée d'une pondération standardisée des événements et s'intéressent à l'impact émotionnel, voire au sens des événements vécus chez chaque individu particulier en fonction de son histoire personnelle et de ses ressources adaptatives. Parallèlement, se dégage l'idée que les événements mineurs ou tracas de la vie quotidienne peuvent, par leur répétition et leur effet d'usure sur les capacités défensives de l'individu, avoir des effets aussi nuisibles sur la santé que les grandes ruptures de l'existence. Toutes ces constatations étayent le fait que le stress n'est jamais réductible à une contrainte extérieure, mais consiste plutôt en une interaction, voire une transaction, entre environnement et individu. 

Parmi les travaux concernant les liens entre événements stressants de la vie et santé physique, les plus remarquables correspondent à des études longitudinales de type prospectif. En effet, le risque existe toujours dans les études « cas-témoins » de type rétrospectif, de surestimer la survenue ou l'impact émotionnel d'événements stressants précédant l'éclosion d'une maladie. Ce biais est évité dans les suivis de cohortes. Il apparaît ainsi, par exemple, que le degré de stress subi pendant la période qui précède un infarctus du myocarde, ainsi que le degré d'isolement social de tels malades sont de puissants prédicteurs de la mortalité à trois ans : les coronariens qui cumulent ces deux facteurs de mauvais pronostic, présentent une mortalité à trois ans quatre fois supérieure à ceux qui ne paraissent ni stressés, ni isolés socialement. 

Le lien entre conditions stressantes de vie et prévalence d'une hypertension artérielle a été exploré par diverses enquêtes, notamment celle de Harburg, effectuée à Detroit (USA), qui a retrouvé des taux de prévalence significativement différents dans des niches écologiques s'opposant point par point : zones à forte densité de population, à niveaux de revenus faibles, à taux de chômage élevés, à criminalité importante, d'une part ; zones à population moins dense, plus aisée et plus stable, d'autre part. 

Il faut signaler également une enquête longitudinale sur le devenir du psoriasis (affection cutanée réputée sensible à des facteurs émotionnels), qui montre que les récidives sont moins fréquentes chez les patients susceptibles d'incriminer un événement stressant à l'origine du déclenchement de leur dermatose, et que parmi ces derniers, elles sont plus rares lorsque le souvenir d'un événement traumatique, considéré comme précipitant, reste toujours présent à l'esprit du sujet, un an plus tard. Ces données suggèrent que la prise de conscience du poids affectif de certains événements représente déjà un premier pas pour se dégager du traumatisme et protège, dans certaines limites, contre une évolution de la maladie physique pour son propre compte, c'est-à-dire de manière capricieuse voire inexorable. 

BIEN S'ENTOURER POUR VIVRE PLUS LONGTEMPS 

L'impact sur la santé des événements stressants de la vie semble étroitement lié à la qualité du « filtre » (ou encore à l'effet tampon ou de buffer selon la terminologie anglaise) représenté par le réseau de relations sociales, et plus précisément encore, par la valeur émotionnelle des liens de chaque individu. Il est en effet classique de distinguer au sein des relations sociales propres à chaque individu, celles qui ont surtout une valeur instrumentale (prêt d'argent, assistance dans des tâches matérielles, conseils utiles, etc.), et celles dont la valeur est surtout expressive ou affective (liens d'amitié désintéressés, possibilité de se confier à quelqu'un, etc.). 

Il y a presque quinze ans de cela, Berkman et Syme ont publié une étude qui a fait date, à partir d'une cohorte de presque 7 000 sujets vivant dans le comté d'Alameda, en Californie, suivie pendant neuf ans. Les auteurs résument les variables statut marital, appartenance à une communauté religieuse, fréquence des contacts avec les parents ou les amis et vie associative, en constituant un index de support social en quatre classes. Il apparaît que la mortalité est plus de deux fois supérieure dans la classe à support social faible que dans la classe à support social fort, constatation qui persiste après ajustement sur l'âge et l'état de santé au début de l'enquête, le niveau socio-économique, les habitudes de vie (tabac, alcool), etc. L'effet protecteur du support social est encore plus net chez les femmes que chez les hommes. 

Quelques années auparavant, Phillips et Fledman avaient fait paraître un article d'où il ressortait que le taux de mortalité des individus serait légèrement inférieur à la moyenne annuelle lorsque le décès survient au cours des mois qui précèdent la date anniversaire, et légèrement supérieur quand il survient au cours des mois suivants. L'attente des retrouvailles, même éphémères, surtout chez des personnes âgées et isolées, maintiendrait-elle donc en vie ? 

VIE URBAINE ET SANTÉ

Quelles sont les particularités de la vie urbaine dans les interactions entre environnement social et santé ? C'est là un champ de recherche encore mal connu qu'il importerait d'étudier avec méthode. Contrairement à certains idées reçues, le stress n'est pas l'apanage des grandes agglomérations ou des banlieues surpeuplées. Si la ville va souvent de pair avec plus de promiscuité, plus d'insécurité, plus de stimulations anarchiques, plus d'hostilité ou de méfiance dans les rapports interpersonnels, elle offre aussi généralement un cadre de vie plus propice aux rencontres, plus favorable aux regroupements associatifs, plus tolérant à l'égard des différences individuelles. A chaque structure démographique ou sociale, ses stress, négatifs ou positifs, ses réseaux de solidarité, ses entraves à la communication. Les physiologistes nous ont bien appris que le surpeuplement des cages rend les animaux de laboratoire à la fois plus agressifs et plus vulnérables aux maladies. Mais on sait à l'inverse que les animaux élevés en milieu hyperprotégé ou rarement manipulés par l'expérimentateur, se défendent moins bien sur le plan biologique. L'environnement social et ses particularités urbaines ne sont ni maléfiques ni bénéfiques. C'est l'usage que l'on en fait qui nuit ou profite à la santé. 

Silla M. Consoli, 

professeur de psychiatrie à l'Université Paris VI, CHU Broussais Hôtel-Dieu, unité Épidémiologie cardio-vasculaire 

(U 258 INSERM), 96, rue Didot, 75674 Paris Cedex 14. 

THE INFLUENCE OF IMPORTANT LIFE EVENTS AND SOCIAL SUPPORT ON HEALTH. 

Modern epidemiology is attempting to objectivize and measure morbidity factors, such as difficult moments in life and everyday stress, and analyzes their effects on healthy persons and on those already suffering from a disease. The support of a social network brings people protection, by helping them resist morbidity factors and enabling them to live longer. 

Amiel-Lebigre F., Gognalons-Nicolet M., Entre santé et maladie - Approches sociales et approches psychologiques, Paris, PUF, 1993. 

Phillips D.P., Feldman K.A., A Dip in Deaths Before Ceremonial Occasions : Some New Relationships Between Social Integration and Mortality, Am. Soc. Rev., 38, p. 678-696, 1973. 

Ruberman W., Weinblatt E., Goldberg J.D., Chaudhary B.S., Psychosocial Influences on Mortality after Myocardial Infarction, New Engl. J. Med., 311, p. 552-559, 1984. 

Seville R.H., Psoriasis and Stress, Brit. J. Derm., 97, p 297-301, 1977 et 98, p 151-153, 1978.
Association des Paralysés de France :

La Qualité de vie des personnes atteintes de déficiences motrices : Déterminants, évaluations spécificités, place de la personne.
Un concept récent à la fois descriptif et normatif
La qualité de vie est un concept relativement récent dans le champ de la santé (on le retrouve en 1975 pour la première fois comme mot clé bibliographique). L’intérêt que suscite son étude, son évaluation, procède en partie d’une évolution manifeste dans l’approche des traitements et des prises en charge des affections chroniques ou définitives (handicaps). En effet, la santé publique tend de plus en plus à prendre en compte l’individu dans sa globalité, et non plus à centrer son intérêt sur les seuls aspects somatiques en cause. On s’intéresse à l’intégration du malade dans sa vie quotidienne, à ce qu’il ressent – son bien être – et à l’interaction de la maladie avec ce bien être. Bref, on tend de plus en plus à prendre la définition de la santé par l’OMS dans son acception littérale : la santé est un état de bien être physique, mental et social, et la qualité de vie tend à devenir un « indicateur » de santé.
Parallèlement, un certain nombre de débats publics se centrent autour de notions proches : la dignité de la vie, sa valeur sont mises en avant parfois en concurrence avec la vie même. Nombre de ces débats concernent au premier chef les personnes handicapées : discussions sur la fin de vie, les diagnostics pré ou néonataux de pathologies invalidantes, situations de comas chroniques, de dépendance extrême, de refus de soins, mise en cause de certains progrès thérapeutiques (réanimation des accidentés lourds, trachéotomies de patients atteins de maladies évolutives…), etc. La qualité de vie, plus qu’un simple indicateur de santé, devient aussi enjeu éthique dans un grand nombre de situations. Et le lien entre l’image du handicap perçue par le grand public, les soignants, les décideurs politiques, et les postions ou décisions prises, pose une interrogation fondamentale sur le concept même de qualité de vie : qui peut en juger, et sur quels critères ?
Un concept qui reste à explorer
Des études de plus en plus nombreuses s’attachent à évaluer, étudier, décortiquer la « qualité de vie ». Une analyse des questionnaires de qualité de vie les plus répandus permet de dégager trois notions implicites : la qualité de vie est liée au degré d’autonomie physique, au degré d’insertion sociale, au degré d’apathie (au sens d’absence de souffrance psychique manifeste). Les deux premiers facteurs mesurent en fait le handicap (au sens de Wood) ; le troisième renvoie à la définition contestée de santé comme « absence de trouble mental », en l’occurrence de dépression. 
Pour nombre d’auteurs nord-américains, la qualité de vie se décompose en being (ce qu’on est), becoming (ce qu’on va –ou veut –devenir), belonging (comment on se sent inséré dans un groupe d’appartenance ou la société : notions d’adaptation, d’acceptation sociale, d’appartenance).
L’OMS elle-même travaille à l’élaboration d’un instrument d’évaluation (World Health Organisation Quality of life : WHOQOL), qui se trouve en phase pilote dans une douzaine de pays à travers le monde, et dont la version française est élaborée en collaboration avec l’INSERM. Dans ce protocole d’étude, la qualité de vie est définie comme la perception par l’individu de sa vie, de sa situation personnelle, dans le contexte culturel et les systèmes de valeurs dans lequel elle vit, et en relation avec les buts, espérances, modèles et préoccupations qui sont les siens. Cette définition s’organise ainsi autour de six domaines de qualité de vie : physique, psychologique, niveau d’indépendance, interrelations sociales, environnement et spiritualité. Tout en soulignant l’aspect subjectif du concept de qualité de vie, cette définition propose des repères organisant le champ de ce concept en vue d’une approche méthodologique systématisée. Elle renvoie à complexité de ce concept qui, même subdivisé en six domaines, implique une analyse des interactions dynamiques, et surtout, une modulation prenant en compte l’interprétation subjective de sa qualité de vie par la personne concernée.
Ainsi, quelle que soit l’approche du concept, toujours multidimensionnelle, deux conceptions distinctes voire opposées émergent : soit la qualité de vie est présentée comme pouvant être définie de façon quasi objective, et traduite en indicateurs invariants (à partir d’enquêtes en population générale par exemple), soit elle est perçue comme strictement individuelle, éminemment subjective (la qualité de vie étant précisément la minimisation de l’écart entre l’idéal individuel et la situation personnelle).
L’évaluation en question
Si la qualité de vie reste donc un concept à définir, à explorer, les instruments destinés à son évaluation foisonnent déjà. Leur « validité » mérite certainement des études spécifiques particulièrement attentives. Cependant, au-delà d’une critique toujours aisée, une analyse approfondie de certains aspects de ces grilles ou leur utilisation partielle pourrait utilement être conduite, ces aspects constituant autant de pistes de recherche et de réflexions. L’évaluation du concept provoque aussi, par elle même et par les présupposés qu’elle comprend ou induit, une interrogation en retour sur l’objet de la mesure.
La spécificité des situations de handicap
La plupart des études concernant ce concept en santé publique sont réalisées pour l’appréciation du retentissement de maladies chroniques classiques, sans que soit prise en compte l’éventuelle spécificité du handicap. Plus précisément, les modes d’évaluation développés, les études proposées, s’appuient sur une notion de qualité de vie d’homme bien portant, éventuellement confronté à une maladie acquise dont on tente alors d’évaluer l’impact sur ce concept. Peut on utiliser de façon pertinente ces approches pour parler de la qualité de vie de personnes dont l’expérience semble différente : un état définitif, voire évolutif, et non une maladie ; un état que ces personnes vivent parfois depuis toujours, sans référence autre qu’extérieure à une normalité de qualité de vie ? Partant, cette éventuelle spécificité appelle une interrogation sur l’impact sur la qualité de vie, quel que soit son mode de mesure, du type de déficience et de son mode d’acquisition : âge de survenue, circonstances (accident, maladie…).
Le rôle de la norme
Comment la qualité de vie des personnes handicapées est-elle influencée par le discours sur la qualité de vie, qui souvent se confond avec ce qu’est la vie idéale supposée. Santé, beauté, performance, utilité, sont des standards sociaux de plus en plus prégnants. Celui qui les possède peut il prétendre à une qualité de vie « supérieure » et surtout, que peut-il en être des autres, et plus profondément quelles sont les interactions entre concept de qualité de vie et idéaux socioculturels, entre ce concept et celui de différence, d’anormalité ? Une personne handicapée peut elle échapper à une approche selon laquelle sa vie, par essence, a un degré de qualité moindre que celle d’un quidam valide ?
Évaluation, auto-évaluation ?
Peut on développer des concepts tels que la qualité de vie, penser leur évaluation, sans que la personne première concernée soit sujet de ces réflexions ? Quelle que soit la définition retenue, on parle toujours, à un moment de son appréciation, de la qualité de vie d’un individu, et celui-ci ne peut être écarté du processus qui conduit à étudier ce qu’il vit. Plus précisément, le décalage souvent observé entre l’évaluation de la qualité de vie par les tiers (famille, soignants…) et celle faite par la personne elle-même, invite à la réflexion non seulement sur la mesure du concept, mais aussi sur le concept lui-même.
Parallèlement, l’idée que l’on se fait de la qualité de vie n’évolue-t-elle pas en fonction du temps (ancienneté du handicap, stade évolutif d’une affection invalidante) et en quoi cette éventuelle évolution de la perception par le sujet de sa qualité de vie éclaire-t-elle le concept lui-même ? On peut notamment s’interroger sur l’instantanéité de l’évaluation proposée le plus souvent par les grilles, même lorsque leur passation renouvelée permet en principe un regard sur l’évolution. Les items retenus visent à un constat du moment, sans que l’histoire de la personne, son niveau socioculturel, ses caractéristiques individuelles, son expérience de vie et ses projections sur l’avenir, soient relevées, quand de toue évidence ces données interfèrent avec les réponses données et donc l’évaluation faite.
Le rôle des facteurs environnementaux
Quelle est la place des facteurs environnementaux dans le concept et l’appréciation de la qualité de vie ? Quel rôle jouent les conditions socio-économiques des personnes, leurs repères culturels et valeurs ? Quel facteur représente les attitudes et représentations sociales du handicap ? Quelle est l’influence des politiques sociales nationales en vigueur ou revendiquées, ou celle des ressources et politiques locales ? L’existence et le type de services ou d’institutions, leur disponibilité, ont-ils un rôle et lequel ? Quelle est enfin la place et l’impact du support social proche (amis, famille) ? Autant d’interrogations.
Conclusions
La qualité de vie reste un concept et une réalité à reformuler, particulièrement dans le champ du handicap moteur.
Le Conseil scientifique de l’Association des Paralysés de France invite les chercheurs en sciences humaines et sociales, biologiques et médicales et les intervenants travaillant en lien avec une équipe de recherche à présenter des projets prenant en compte le concept de qualité de vie dans le champ du handicap moteur, et en particulier : 
- Ses modalités spécifiques de transposition à divers types de déficiences motrices, selon le handicap observé et l’histoire de la personne,
- L’analyse des outils,
- L’interférence entre l’approche de ce concept chez une personne avec un handicap et l’idéal socioculturel de « qualité »,
- La place de la personne dans l’évaluation et le décalage possible entre sa propre perception des choses et une observation extérieure,
- Les liens entre facteurs environnementaux et qualité de vie
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