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Préface

Il n’est sans doute pas commun que l’éleve soit un jour sollicité par
son maitre pour préfacer 1'un de ses ouvrages. C’est donc avec beau-
coup de plaisir que j’ai accepté I’honneur qui m’était fait. Il appartient
maintenant a I’éleve que je suis de resituer le contexte dans lequel
parait aujourd’hui la nouvelle édition de 1’ouvrage de Marilou Bruchon-
Schweitzer et d’Emilie Boujut, « Psychologie de la Santé », initialement
publié par Marilou Bruchon-Schweitzer seule en 2002. Nouvelle édition,
dis-je bien, et non pas réédition de la premiere version. Que le lecteur
qui connait le livre de 2002 ne s’y trompe pas : le présent ouvrage n’est
pas une simple actualisation de surface de celui-ci mais une refonte
totale, une réécriture intégrale a quatre mains, et s’en distingue radi-
calement sur la forme (organisation des chapitres) et sur le fond (mise
a jour complete des concepts, des modeles, des outils et des avancées
dans la recherche et les applications en psychologie de la santé). Le lec-
teur trouvera donc matiere a (re)découvrir la richesse et la diversité qui
fondent la psychologie de la santé a I'orée de ce xxi® siecle, et a appro-
fondir ses connaissances sur la question.

Nombreux sont aujourd’hui les professionnels et/ou universitaires qui
travaillent dans le champ de la psychologie de la santé. Foisonnantes
sont les publications dans ce domaine, qui ont littéralement explosé ces
dernieres années. Et il semble bien loin le temps ou cette discipline était
considérée en France comme marginale, voire inexistante. Pourtant,
moins de 30 ans seulement nous séparent de ces années 1985-1995 au
cours desquelles la psychologie de la santé a progressivement émergé
dans notre pays. Rappelons-en les étapes clefs.

Si la psychologie de la santé a été officialisée en 1979 par I’American
Psychological Association (section 38 de I’APA) et a rapidement mar-
qué son ancrage en Europe en 1986 avec la premiere Conférence de
la European Health Psychology Society (EHPS) dont le professeur Stan
Maes fut le président fondateur, c’est sensiblement a la méme époque,
mais plus lentement, que ce courant va émerger et se développer en
France.

L'histoire de la psychologie de la santé en France commence notam-
ment dans les Universités de Metz, Rennes, Toulouse et Bordeaux. Que
le lecteur ne s’offense pas si je cible plus spécifiquement celle que je
connais le mieux : la contribution de Bordeaux qui débute avec la nomi-
nation du Professeur Marilou Bruchon-Schweitzer dans cette université.
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Déja grande spécialiste de la problématique du corps’, celle-ci souhaite
explorer plus largement les questions relatives a la santé et a la maladie
physique. C’est donc avec beaucoup d’humilité, que le jeune psycho-
logue que j'étais alors a accepté en 1986 sa proposition de participer a
la création d’un groupe de recherche en « psychologie médicale » qui
deviendra, quelques années plus tard, une équipe de recherche en psy-
chologie de la santé.

De 1986 a 1994, ce groupe de recherche s’est progressivement étoffé
et de nombreux travaux ont été impulsés, portant sur l’exploration
des déterminants psychosociaux de l’ajustement de sujets confrontés
a divers stresseurs (meédico-hospitaliers, professionnels, etc.), ainsi que
sur la validation de divers outils d’évaluation du stress ou de dimen-
sions associées (soutien social, coping, etc.). Au cours de cette période,
les toutes premieres theéses francaises en psychologie de la santé seront
soutenues.

Parallelement, la participation réguliere a de nombreux congres inter-
nationaux de psychologie de la santé permet a cette équipe d’intégrer
de nouvelles conceptions, jusqu’alors peu connues en France et donc
non enseignées, portant notamment sur le modele transactionnel du
stress développé par Lazarus et Folkman (1984). C’est ainsi que parut
en 1994 le premier ouvrage francais, coordonné par Marilou Bruchon-
Schweitzer et Robert Dantzer, présentant cette nouvelle discipline et
ses principaux concepts : « Introduction a la Psychologie de la Santé »2.
C’est sans doute une des raisons pour lesquelles la European Health
Psychology Society accepta la méme année (Conférence d’Alicante,
1994) la candidature de 1'Université de Bordeaux 2 pour l'organisation
de sa 11¢ conférence annuelle qui s’est tenue les 3-5 septembre 1997
sur le theme « Personality, Coping and Health ». Cette manifestation
scientifique, que Marilou Bruchon-Schweitzer et moi-méme avons co-
présidée, a ainsi accueilli plus de 500 participants issus de tous les conti-
nents et a constitué un temps fort dans la vie de cette jeune équipe bor-
delaise de psychologie de la santé.

En 1992, s’ouvre a Bordeaux un premier parcours « Psychologie de
la santé » en maitrise de psychologie, qui permet alors d’orienter cer-
tains étudiants vers cette nouvelle spécialisation de la psychologie, en
pleine expansion dans de nombreux pays d’Europe mais quasiment
encore inexistante en France. Tout était a créer pour asseoir cette nou-

1. Voir son ouvrage de 1990, Une psychologie du corps, Paris, PUE, coll. Psychologie d’Aujourd’hui.

2. Bruchon-Schweitzer, M. et Dantzer, R. [éds.] (1994). Introduction a la psychologie de la santé.
Paris, PUE, coll. Psychologie d’Aujourd’hui.
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velle filiere. La tache n’était pas facile mais I’enjeu passionnant : conte-
nus d’enseignements, recherche de lieux de stages, rencontres avec les
meédecins du CHU de Bordeaux et de diverses autres structures de soins
de la région Aquitaine, afin d’impulser des recherches, etc. Ainsi, de
1992 a 2000, cette spécialité a été progressivement investie par des étu-
diants toujours plus nombreux, désireux d’accomplir un DEA (Master 2
Recherche) dans ce champ, puis de s’orienter vers une these.

Ce n’est qu’en 2000 qu’une habilitation ministérielle a autorisé
I'ouverture a Bordeaux du premier DESS de psychologie de la santé,
mention « Psychopathologie de I'adaptation au stress ». Il s’agissait la
d'une étape importante, tant pour la visibilité de cette spécialité en
France que pour la possibilité de former professionnellement des psy-
chologues de la santé, pouvant faire montre d'un savoir et d'un savoir-
faire spécifiques et complémentaires de ceux des autres spécialités de la
psychologie (de la psychopathologie, notamment).

Soucieux d'impulser plus encore en France cette spécialité, nous avons,
avec certains collegues de Metz (E. Spitz), de Toulouse (M.-T. Munoz
Sastre, notamment), de Lille (D. Hermand), de Rennes (A. Cerclé) et
d’Aix-Marseille (M. Morin, notamment), créé 1’Association Francaise
(devenue depuis Francophone) de Psychologie de la Santé (AFPSa), dont
Marilou Bruchon-Schweitzer fut la premiere présidente. Le premier
congres de cette Association, organisé a Bordeaux les 5-6 octobre 2001,
a accueilli pres de 300 congressistes : un réseau francais de psychologie
de la santé commencait ainsi a se constituer. Depuis, le nombre de par-
ticipants a ces congres biennaux n’a cessé de croitre.

Finalement, au cours de cette méme année 2001, sera édité le
2¢ ouvrage francais de psychologie de la santé que j’ai eu le plaisir de
coordonner avec Marilou Bruchon-Schweitzer : « Personnalité et Mala-
dies. Stress, coping et ajustement »!, qui propose une application des
concepts et modeles en psychologie de la santé, sous la forme d'une
revue de question exhaustive relative aux déterminants psychosociaux
de la geneése et de 1'évolution de divers problemes de santé (maladies
chroniques, comportements a risque).

A T'heure ot parait cette nouvelle édition de 1'ouvrage de Marilou
Bruchon-Schweitzer et d’Emilie Boujut, la France a rejoint les grands
pays universitaires européens et internationaux qui explorent la psy-
chologie de la santé, 1'enseignent et s’y réferent dans la pratique.

1. Bruchon-Schweitzer, M. et Quintard, B. (éds.) (2001). Personnalité et maladies. Stress, coping
et ajustement, Paris, Dunod.
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En témoigne le nombre croissant d’ouvrages francais publiés dans ce
domaine, d’enseignants-chercheurs de cette spécialité recrutés au cours
des 15 dernieres années, de theses soutenues, de créations de forma-
tions professionnelles spécifiques en psychologie de la santé (Masters
professionnels?), de psychologues de la santé recrutés dans les centres
de prévention et de soins, ainsi que le foisonnement vivifiant des
recherches francaises conduites dans ce champ et diffusées dans des
supports internationaux. En témoigne également la belle reconnais-
sance dont la France a fait I’objet par 'EHPS, puisque 1'Université Bor-
deaux Segalen a récemment accueilli la 27¢ Conférence de cette Société
du 15 au 19 juillet 2013, sur le theme « Well-being, Quality of Life and
Caregiving », qui a réuni pas moins de 900 congressistes du monde
entier. C'est dire la grande vitalité dont fait preuve aujourd’hui cette
spécialité de la psychologie !

Au regard de cet historique de la psychologie de la santé en France,
on comprend a quel point Marilou Bruchon-Schweitzer a joué, depuis
plus de trente ans maintenant, un role essentiel, majeur et incontour-
nable dans le développement et la promotion de cette discipline. Que
cette grande dame de la psychologie de la santé en soit remerciée
aujourd’hui.

Si Marilou Bruchon-Schweitzer a sollicité son tout premier « thésard »
pour rédiger cette préface, c’est bien sa dernieére étudiante en these,
Emilie Boujut, maitre de conférences a I'ESPE de Versailles, qui a eu le
privilege de participer activement a I’écriture de cette nouvelle édition.
Qu’elle soit également remerciée de la précieuse contribution qu’elle a
apportée a cet ouvrage.

Celui-ci est organisé autour de 7 chapitres. Dans le premier chapitre
« Bonheur, satisfaction de la vie, bien-étre, santé et qualité de vie » sont
présentées les diverses issues de santé (criteres) que les études menées
dans les sciences de la santé tentent de prédire : santé psychologique
(bien-étre, bonheur, qualité de vie, satisfaction, etc.) et physique (bon
état fonctionnel, longévité, etc.), mais aussi issues défavorables, qu’elles
soient psychosociales (détresse, dépression, anxiété, burnout, conduites
addictives, etc.) ou fonctionnelles (initiation et évolution d’une patho-
logie chronique ou aigué, rémission, récidive, mortalité).

Le deuxieme chapitre décrit les différents « Facteurs environnemen-
taux et sociaux de la santé » : antécédents distaux (politiques de santé,

1. Ace jour, 1’Association Francophone de Psychologie de la Santé (AFPSa) a recensé 6 univer-
sités proposant un parcours professionnel complet en psychologie de la santé : Aix-Marseille,
Bordeaux, Chambéry, Lille, Metz et Paris-Descartes.
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contexte économique, etc.), intermédiaires (statut socio-économique,
etc.) et proches (communauté, famille, couple, etc.), ainsi que leurs
effets sur la santé physique, mentale et/ou sociale.

Les deux chapitres suivants sont consacrés aux antécédents de person-
nalité, certains ayant un effet pathogene (chapitre 3 « La personnalité
comme facteur de vulnérabilité » : type A, type D, type C, alexithymie,
anxiété, dépression, etc.), d’autres des effets salutogenes (chapitre 4
« Les aspects protecteurs de la personnalité » : conscience, optimisme,
contrdle, endurance, sens de la cohérence, résilience, auto-efficacité,
affectivité positive, etc.).

Les antécédents sociaux et dispositionnels peuvent exercer leurs effets
directement sur la santé. Mais ils peuvent également agir indirectement,
en transitant par des processus médiateurs, socio-cognitifs (représenta-
tions, notamment) et transactionnels. C’est ce que nous proposent de
considérer les deux chapitres suivants.

Le chapitre 5 « Des croyances aux comportements : conceptions et
modeles » s’'intéresse aux diverses conceptions de la santé et de la mala-
die selon les époques (Gréce antique, époque gallo-romaine, etc.) et
les cultures (Asie, Inde, Afrique, etc.), aux représentations (croyances
naives, savantes, regards respectifs et croisés de la dyade patient/
médecin) et comportements associés (sains ou a risque), ainsi qu’aux
approches sociocognitives de la santé et de la maladie (HBM, théorie du
comportement planifi¢, modele de 1’auto-régulation, etc.).

Le chapitre 6 « Les processus transactionnels : stress, contrdle, sou-
tien social et coping » insiste sur le role majeur de ces variables média-
trices dans la compréhension de la santé et de la maladie et présente
des perspectives théoriques originales (approches systémique, dévelop-
pementale, psychoneuroimmunologique, etc.) et des notions nouvelles
(coping dyadique, proactif, centré sur la recherche de sens, etc.).

Enfin, le chapitre 7 « Les modeles en psychologie de la santé : un
état des lieux » est une synthese précieuse des notions et modeles pré-
sentés au fil des chapitres. Il propose un modele heuristique, a la fois
Transactionnel, Intégratif et Multifactoriel (modele TIM), fondé sur les
acquis des recherches et comprenant I’essentiel des notions et processus
présentés dans I'ouvrage. Ce modele a été remanié et complété (par rap-
port a celui qui figure dans la précédente édition de cet ouvrage), afin
d’'intégrer les résultats des recherches récentes dont cet ouvrage rend
compte. Ce qui est nouveau est qu’il integre comme médiateurs, non
seulement ceux issus du modele transactionnel classique (stress, coping,
soutien, etc.), mais aussi ceux issus des modeles socio-cognitifs, c’est-a-
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dire diverses représentations et comportements de santé, considérés ici
comme des médiateurs entre antécédents et issues de santé. Ce modele
TIM devrait permettre, sous réserve d’étre spécifié pour chaque étude
particuliere (en choisissant seulement les variables pertinentes pour une
étude et une population données), de mettre a I’épreuve diverses hypo-
theses concernant les effets directs et indirects des divers antécédents
sociaux et dispositionnels sur la santé psychosociale et physique.

Au final, cette nouvelle édition francaise de I'ouvrage « Psychologie
de la Santé » proposée par Marilou Bruchon-Schweitzer et Emilie Boujut
rend compte, a ce jour, de 'approche la plus complete et la plus actua-
lisée des modeles, concepts et méthodes qu’offre la psychologie de
la santé contemporaine, ainsi que des enjeux et défis importants qui
s’ouvrent aux chercheurs et aux praticiens d’aujourd’hui.

Il constitue a ce titre un outil particulierement précieux et utile pour
tous ceux qui s’'intéressent aux questions relatives a la santé et a la
maladie : étudiants en sciences sociales et psychologiques ou du secteur
meédico-social, enseignants-chercheurs en psychologie et professionnels
du champ sanitaire et psychosocial. Nous pouvons d’ores et déja lui
prédire une issue favorable (en nombre de lecteurs) et une espérance de
vie au moins égale a la premiere parution (soit 12 ans, environ), avant
d’avoir le plaisir de lire vers 2026 la prochaine édition de cet ouvrage !

Bruno Quintard

Professeur de psychologie de la santé, Université de Bordeaux
Responsable du master professionnel de psychologie de la santé
Président de la Société Francaise de Psychologie

Membre fondateur de I’Association Francophone

de Psychologie de la Santé (AFPSa)

Membre du comité exécutif de la Division 8 « Health Psychology »
de I'International Association of Applied Psychology (IAAP)



Introduction

Nous passerons en revue dans cet ouvrage les divers déterminants de
la santé : des antécédents, des processus médiateurs et des issues. Nous
présenterons dans le premier chapitre les diverses issues que les études
menées dans les sciences de la santé tentent de prédire : santé psycholo-
gique (bien-étre, bonheur, qualité de vie, satisfaction, etc.) et physique
(bon état fonctionnel, longévité, etc.), mais aussi issues de santé défa-
vorables, tant psychosociales (détresse, dépression, anxiété, burnout,
conduites addictives, etc.) que fonctionnelles (initiation et évolution
d'une pathologie chronique ou aigué, rémission, récidive, mortalite),
ainsi que les mesures de ces divers criteres de santé.

Dans le chapitre 2, les déterminants environnementaux et sociaux
de la santé, distaux, intermédiaires et proches seront décrits, ainsi que
leurs effets sur la santé physique, mentale, sociale, etc. Les deux cha-
pitres suivants sont consacrés aux antécédents de personnalité, certains
ayant des effets pathogenes (chapitre 3), d’autres des effets protecteurs
(chapitre 4).

Les effets de ces divers antécédents sur la santé peuvent étre fragi-
lisants ou protecteurs, directs ou indirects. Lorsqu’ils sont indirects,
les effets des différents antécédents sur la santé peuvent transiter des
représentations et attitudes pouvant induire des comportements sains
ou a risques (chapitre 5). L'impact des antécédents peut aussi transiter
par des processus transactionnels (stress percu, controle percu, soutien
social percu, stratégies de coping). L'approche de ces processus par le
modele transactionnel classique ainsi que des perspectives théoriques
et notions nouvelles seront présentées dans le chapitre 6.

Le chapitre 7 sera la synthese des notions et modeles présentés au fil
des chapitres. Il proposera un modele a la fois transactionnel, intégratif
et multifactoriel (modeéle TIM) fondé sur les acquis des recherches et
comprenant l’essentiel des notions et processus présentés dans cet
ouvrage. Il permettra, a condition d’étre spécifié pour chaque étude par-
ticuliere, de mettre a I’épreuve diverses hypotheses concernant les effets
directs et indirects des divers antécédents sociaux et dispositionnels sur
la santé (physique, mentale, sociale, etc.).
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Pour Matarazzo (1984), pionnier de la discipline, la psychologie de la
santé est I'application des savoirs fondamentaux de la psychologie a la
compréhension de la santé et de la maladie.

La psychologie de la santé a beaucoup évolué ces dernieres années ;
elle n’est plus seulement I'étude des facteurs psychosociaux pouvant
affecter l'initiation et I’évolution des maladies (Bruchon-Schweitzer,
1994) ; elle integre également ceux ayant un effet sur des issues de
santé positives (qualité de vie, satisfaction de la vie, bien-étre, bonheur,
santé physique et mentale). Située a l'interface de la psychologie et des
sciences de la santé, elle a développé des concepts et des modeles théo-
riques originaux et réfutables. Elle essaie, en collaboration avec les disci-
plines voisines, de comprendre les voies biopsychosociales menant aux
diverses issues de santé. Les études sont menées sur des patients et leurs
aidants, ainsi qu’en population générale sur les individus et leur entou-
rage, placés dans des contextes variés (école, milieu de travail, etc.). Elle
a aussi des objectifs appliqués : contribuer a la prévention (promotion
des comportements de santé et réduction de comportements a risques),
a 'optimisation de la prise en charge des patients, a la formation des
personnels soignants et a 'amélioration des systemes de soin.

1. Lesorigines

L'intérét pour des concepts comme sant¢, bien étre, bonheur, satisfaction
et qualité de la vie s’est considérablement accru depuis les années 1960-
1970. La notion de qualité de vie apparait pour la premiere fois dans
quelques textes a la fin des années 1950 et plus officiellement dans Les
Annales de médecine interne en 1966. La qualité de vie est devenue un
concept si populaire que de nombreux ouvrages (Rapley, 2003 ; Fayers
et Machin, 2007) et plusieurs revues lui sont spécifiquement consacrés
(Applied Research in Quality of Life, Health and Quality of Life Outcomes,
Quality of Life Research, Journal for Quality of Life Measurement).

Le nombre total d’articles utilisant comme premier mot-clé quality
of life a beaucoup augmenté depuis les années 1960, passant de zéro
a plusieurs milliers (Kaplan et Ries, 2007). Quant aux outils mesurant
diverses issues de santé évaluées par les patients (dont le bien-étre, le
bonheur, la satisfaction, la qualité de vie), leur développement est, lui
aussi, considérable et il y en aurait environ cinq cents (Emery, Perrier
et Acquadro, 2005). Nous allons examiner les origines et I’évolution de
ces différentes notions, puis nous décrirons ensuite plus précisément la
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qualité de vie, la plus intégrative d’entre elles, ses composantes (points
de vue et domaines) et les principaux outils permettant de 1’évaluer
(génériques, spécifiques). Nous conclurons ce chapitre en évoquant les
probléemes théoriques que souleévent encore ces concepts, notamment
celui de qualité de vie.

Il est important de replacer 1'émergence de ces notions dans leur
contexte (historique et économique). Bognar (2005, p. 561-566) rap-
pelle que le mouvement des indicateurs sociaux (datant du milieu des
anneées 1960) pronait 'utilisation de certains index (produit intérieur
brut, niveau d’éducation, espérance de vie, etc.) pour évaluer les condi-
tions de vie des populations. Pour I'histoire de ce mouvement et ses ten-
dances récentes, on consultera la revue Social Indicators Research (fondée
en 1974). Les indicateurs sociaux peuvent étre utilisés pour orienter
les politiques des divers pays en matiere de santé publique. Depuis les
années 1960, sont publiés régulierement des rapports (courbes, sta-
tistiques) fondés sur ce type de mesure. Ainsi, le niveau de vie et la
santé des populations ont fait 'objet de nombreuses enquétes natio-
nales (INSEE, INED, Observatoire des inégalités, etc.) et internationales
(Union européenne, OMS, OCDE, ONU, Banque mondiale, etc.).

De tels indicateurs ont été critiqués, notamment a partir des années
1980. IIs furent jugés trop généraux (des moyennes ne nous disent rien
des caractéristiques particulieres d'une société, de ses inégalités, par
exemple) et réducteurs (le bien-étre des individus ne se borne pas a leurs
ressources matérielles). On considere que, au-dela de la légitime satis-
faction des besoins fondamentaux des individus (ce qui suppose des res-
sources objectivement suffisantes), ce sont les aspects qualitatifs de leur
bien-étre (bonheur, satisfaction...) qui correspondent a un véritable pro-
gres social. Nous allons voir que les conceptions, définitions et mesures
de la qualité de vie sont encore largement sujettes a discussion.

2. L’évolution des notions et les disciplines
concernées

La qualité de vie (qualité de vie) est un concept a la mode depuis les
années 1980-1990 qui a réussi a supplanter, tout en les intégrant, des
notions voisines (bonheur, satisfaction de la vie, bien-étre, santé). Elle
concerne de nombreuses disciplines (médecine, épidémiologie, santé
publique, sociologie, économie, psychologie de la santé, etc.) et fait
I'objet de trés nombreuses études. La notion parait évidente et banale,
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elle est en réalité complexe et difficile a définir. Les conceptions de la
qualité de vie sont fort différentes selon que I’on en privilégie : les aspects
objectifs (conditions et niveau de vie, état de santé...) ou subjectifs (satis-
faction, bonheur, bien-étre subjectif...) ; la totalité ou des composantes :
physique (état fonctionnel, santé organique), mentale (santé psychique)
ou sociale (réseau relationnel, ressources sociales). Nous allons examiner
les apports ayant enrichi cette notion, ses définitions, ses domaines et
composantes, ses méthodes d’'évaluation générales et spécifiques, pour
conclure sur les questions restant posées.

2.1 Le point de vue philosophique

Lebien-étre seraitI'objectif ultime del’existence, que cherchenta atteindre
les étres humains (souhaiter étre heureux est, pour Aristote, le désir
supréme). La tradition philosophique occidentale oppose les optimistes,
pour qui le bonheur, état de satisfaction totale, est possible (Spinoza,
Montaigne, Diderot), voire facile (Epicure) et les pessimistes, pour qui il
est difficile (Rousseau), voire impossible (Pascal, Schopenhauer, Freud).

Les épicuriens, les hédonistes et certains empiristes comme John
Stuart Mill pronent la recherche du plaisir qui aboutit a un sentiment
de plénitude, proche du bonheur (mais le premier est momentané, alors
que le second est durable). D’autres, comme Kant, opposent la recherche
du bonheur et la morale. Les stoiciens reconnaissent que le bonheur est
une aspiration humaine fondamentale, mais cette quéte étant source de
frustrations, ils conseillent d’éviter la recherche du plaisir et de renon-
cer a la poursuite du bonheur. Plusieurs auteurs pensent que des posi-
tions philosophiques explicites ou implicites sous-tendent encore les
conceptions et les mesures actuelles de la qualité de vie (Bognar, 2005,
p- 565-578 ; Cummins, 2005, p. 699 ; Rapley, 2003, p. 22).

2.2 Le point de vue médical

Ce sont essentiellement les médecins et les chercheurs en santé
publique, en épidémiologie et en psychiatrie qui vont assurer le succes
de la notion de qualité de vie, qui finira par intégrer les notions voisines
(bien étre, santé, bonheur, satisfaction...), jusqu’a devenir extrémement
étendue et complexe. Si ’'on mesurait au départ des « criteres » simples
de santé/maladie (morbidité, mortalité, longévité), cohérents avec le
modele biomédical longtemps dominant, divers bouleversements vont
faire évoluer les « issues » considérées dans les recherches (pour une
analyse plus détaillée, voir Leplege, 1999, 2008).



n Psychologie de la santé

Les progres médicaux — traitement des maladies infectieuses notam-
ment — se sont traduits a la fois par I'accroissement de la longévité des
populations et par celui de diverses maladies chroniques aux consé-
quences nouvelles et multiples (physiques, mentales, sociales), affectant
le bien étre des patients. Il est alors devenu fondamental de restaurer ou
de préserver la qualité de vie des sujets agés et de construire des outils
évaluant I'impact physique, mental et social des diverses pathologies,
ainsi que des soins et traitements associés. Il s’agit ici, plutot que de
qualité de vie générale, de qualité de vie liée a la santé (qualité de vie liée
a la santé ou en anglais, HRQoL : Health Related Quality of Life), qui cor-
respond aux répercussions de 1’état de santé sur les autres aspects de la
vie. La qualité de vie liée a la santé a été évaluée de facon tantot géneé-
rale (avec les mémes items pour tous), tantdt spécifique (items « sur
mesure » pour des pathologies ou des patients particuliers).

On évalue de plus en plus 'impact des divers types de traitements
des maladies chroniques en termes qualitatifs (bien-étre des patients)
plutot que quantitatifs (nombre d’années de vie gagnées). Pour certaines
maladies évolutives (comme les cancers), nécessitant des traitements
relativement « agressifs » (chimiothérapie, chirurgie, radiothérapie,
immunothérapie), se pose le probléeme de la qualité, plus que de la quan-
tité de (sur) vie qu'’ils permettent. Certains soins palliatifs sont souvent
préférés a des traitements invasifs et douloureux chez des patients en
phase terminale. C’est le bénéfice pour les patients plutdt que la sophis-
tication technique a tout prix qui est de plus en plus souvent prise en
compte dans les choix thérapeutiques. Nous sommes tellement persua-
dés que la santé est 'absence de déficit organique ou fonctionnel et
que la maladie est un fardeau que nous sommes tres surpris quand des
patients considérés par leur entourage comme gravement malades ou
handicapés se déclarent pourtant satisfaits de leur vie.

A ce propos, Koch (2000) rapporte des résultats complétement contre-
intuitifs. Si, par exemple, 18 % seulement des professionnels de la santé
prenant en charge des traumatisés médullaires estiment que ceux-ci
auront une qualité de vie acceptable, une évaluation positive de la vie
apparait chez 92 % de ces mémes patients (dont on sait pour la grande
majorité qu’ils ne marcheront plus). On a parlé du « droit a '’euthana-
sie » pour certains patients atteints de maladies évolutives (myopathies,
sclérose en plaques) aboutissant a un état de dépendance extréme (par
exemple vis-a-vis d'un « respirateur »). L'auteur ne dénie pas le carac-
tere insupportable de ces maladies, mais rapporte des cas ou elles ont
été vécues comme une « aventure exceptionnelle », une « quéte spiri-
tuelle » ou une « expérience de vie positive ».
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Du c6té des soignants comme du cOté des patients, s’est développée
la remise en question d'une qualité de vie qui serait définie de facon
standard. Le modele médical suppose que chacun d’entre nous référe sa
QdV a un niveau optimal de fonctionnement. Or ce n’est pas parce que
des patients agés et/ou handicapés ont une moindre autonomie fonc-
tionnelle que leur qualité de vie est moins bonne que celle des jeunes
et/ou personnes valides. Le fait de le croire est un stéréotype qui ne fait
que renforcer les discriminations (Leplege, 2008).

Les croyances des médecins et des malades sont parfois bien diffé-
rentes (en ce qui concerne l'efficacité des traitements par exemple)'.
Nous évoquerons plus loin (voir infra, chap. 5) les doutes du public quant
a l'infaillibilité de la médecine. Des mesures hétéro et auto-évaluées de
la QdV avant et apres une intervention seraient souhaitables ; elles per-
mettraient d’obtenir et de comparer les différentes évaluations relatives
aux effets des traitements, ce qui faciliterait la communication entre
meédecins et patients.

Les instances chargées de réguler les colts de la santé — comme la
sécurité sociale et les mutuelles en France — tentent de faire des compro-
mis entre les exigences de qualité des services rendus aux usagers et des
contraintes économiques. On parle a ce propos d’analyse d’utilité, théme
qui est au cceur de vives polémiques. Le probleme délicat de la maitrise
des budgets de santé sans sacrifier la qualité des soins rendra nécessaire,
a court terme, 1'utilisation systématique de mesures de la qualité de vie
(QdV), notamment de ses aspects liés a la santé physique et mentale
(qualité de vie associée a la santé).

Depuis plusieurs dizaines d’années, les cliniciens et chercheurs en santé
publique sont convaincus que la QdV inclut non seulement 1'état fonc-
tionnel « objectif » des patients, mais aussi leur bien-étre subjectif qui sont
des composantes distinctes de la QdV. En effet, les corrélations observées
entre ces deux aspects sont modestes chez les patients comme dans la popu-
lation générale (Cummins et al., 2004b ; Kaplan et Ries, 2007 ; Okulicz-
Kozarin, 2012 ; Rapley, 2003). En effet, la perception des symptomes, la
décision de consulter et ’adhésion thérapeutique dépendent davantage
des perceptions des patients que de leur état fonctionnel effectif.

La définition de la santé adoptée par I’'OMS (1946) traduit cet inflé-

chissement (la santé est définie comme un état de bien étre complet et
pas simplement par I’absence de maladie). Pour évaluer la QdV associée

1. Diverses études concernant l'efficacité des traitements ont montré que 1’opinion des méde-
cins et celle des patients divergent en moyenne dans la moitié des cas (Leplege, 1999, p. 7).
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a la santé chez les patients, on utilise le plus souvent aujourd’hui des
outils intégrant ces diverses dimensions. On évalue ainsi les effets de
divers traitements ou prises en charge non seulement sur 'état fonc-
tionnel des patients mais aussi sur leur bien-étre subjectif’.

2.3 Les points de vue économique et politique?

La notion de qualité de vie, telle qu’elle était concue par les économistes
et politiciens, se référait surtout aux conditions matérielles permettant
un niveau de vie optimal auquel tout individu devrait pouvoir accéder.
Flanagan (1982), chargé d’évaluer la qualité de vie des Américains, pro-
posera de prendre en compte, non seulement des indicateurs classiques
(niveau d’éducation, niveau socio-économique...), mais aussi certains
aspects du bien-étre subjectif (santé percue, aspirations, sentiment de
liberté...). Dans les pays développés, il y a longtemps que les respon-
sables politiques affirment que les droits des citoyens ne se réduisent
pas a la satisfaction de leurs besoins matériels?.

Selon Rapley (2003, p. 2-10) et Bognar (2005, p. 561-566), les gou-
vernements et institutions de santé des pays développés admettent de
plus en plus que les indicateurs économiques de développement sont
insuffisants et qu’il faut y ajouter des indicateurs psychosociaux. Les
recherches, centrées tout d’abord sur le bien-étre matériel (economic
welfare) intégrerent de plus en plus d’indicateurs environnementaux et
sociétaux (épidémies, niveau de pollution, nombre de médecins, taux
de criminalité...), puis des indicateurs individualisés et « subjectifs »
(satisfaction, bonheur...). Ainsi, les informations sur les conditions de
vie objectives des individus seront complétées par la facon dont ceux-ci
évaluent globalement leur vie.

La CMEPSPA (Commission on the Measurement of Economic Per-
formance and Social Progress) comprenant des spécialistes de diverses
disciplines (économie, médecine, santé publique, sciences humaines et

1. Leplege (1992, p. 12) évoque les utilisations potentielles des mesures de QdV, trés nombreuses
et diverses : surveillance de I'état de santé de patients ou groupes de patients, prévention d’inci-
dents graves chez des populations a risques ; évaluation de thérapeutiques concurrentes, des
conséquences de divers traitements, de la pertinence de décisions médicales, de 1'évolution de
la santé et du bien étre des patients ; identification des besoins des usagers, etc.

2. Nous n’aborderons pas dans cet ouvrage 1'histoire des représentations et pratiques de sant¢,
effleurées dans le chapitre 5. On pourra se reporter aux ouvrages de G. Vigarello (Histoire des
pratiques de santé).

3. Ainsi par exemple, Thomas Jefferson, président des Etats-Unis (1801-1809) proposait déja
d’inclure dans la constitution le « droit au bonheur » de chaque américain. Ceci annonce déja
la dualité future des notions de bien étre et de qualité de vie, comprenant des aspects objectifs
(quantitatifs) et des évaluations subjectives (qualitatives).



