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    Présentation

    Quels sont les grands domaines que recouvre la psychologie de la santé ?

Qu’est-ce que l’alexithymie ?

Peut-on modifier les comportements en matière de santé ?

En articulant connaissances théoriques et cas pratiques, ce manuel dispense une vision synoptique de l’état de la recherche en psychologie de la santé. Il permet ainsi au lecteur d’appréhender les différentes applications pratiques de la discipline comme l’addictologie, la sexologie ou l’intervention psychologique auprès des endeuillés et de saisir les concepts qui la sous-tendent parmi lesquels les stratégies de coping, la qualité de vie et les dimensions de personnalité.
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Introduction

Serge Sultan
Isabelle Varescon


Malgré sa jeune existence (environ vingt-cinq ans), la psychologie de la santé a connu un tel essor qu'elle constitue aujourd'hui l'une des premières branches de la psychologie (ce que semble confirmer le nombre de membres affiliés aux sociétés scientifiques et professionnelles). Les fonctionnements psychologiques qu'elle prend en considération sont de nature cognitive, affective et sociale. C'est pourquoi les modèles théoriques de la psychologie de la santé sont tous biopsychosociaux, c'est-à-dire qu'ils s'efforcent de replacer le fonctionnement psychologique des individus dans leur contexte social et biologique.
La psychologie de la santé s'applique également à servir des objectifs de prévention et de réhabilitation. Elle est issue de deux traditions : la première, sociale, aborde les facteurs associés à la santé chez les personnes qui ne sont pas encore malades, la seconde, clinique, aborde ces facteurs chez des personnes présentant des maladies aiguës ou chroniques. La psychologie de la santé est l'héritière de la psychosomatique car elle tente de comprendre les facteurs émotionnels et adaptatifs influençant les états de santé. Complété par une approche sociocognitive du comportement humain, cet héritage a permis de développer une approche psychologique originale de la prévention mais également de l'apparition et/ou de l'aggravation des maladies.
L'approche sociale, traditionnelle en psychologie de la santé, cherche à comprendre et à influencer le comportement en matière de santé. Nous tentons de déterminer les facteurs prédicteurs des comportements salutaires ou à risque et de les influencer par des interventions fondées, dans la plupart des cas, sur des stratégies de communication. L'approche clinique est, quant à elle, à la fois centrée sur la psychologie de la personne malade et sur l'adaptation de l'entourage à la maladie et aux traitements. La psychologie de la santé cherche ainsi à comprendre les mécanismes psychosociaux qui expliquent certaines questions centrales dans la trajectoire de vie des individus, comme la qualité de vie, ou encore le bien-être des malades.
Cependant, la séparation de ces deux approches est devenue quelque peu artificielle. La pratique et la recherche actuelles amènent à considérer conjointement les facteurs psychosociaux des personnes malades (par exemple : les relations avec l'entourage ou la communication avec le professionnel) et les aspects précliniques des personnes qui ne sont pas encore malades (dégradation progressive de la qualité des vaisseaux pour l'athérosclérose, dégradation progressive de la régulation du glucose pour le prédiabète, etc.). Ces facteurs ont conduit à un tel rapprochement des méthodes et des modèles qu'il est maintenant devenu difficile de les dissocier. L'une des raisons pour lesquelles nous avons décidé de réaliser ce manuel tient au mouvement actuel extrêmement créatif qui permet à la psychologie de la santé de bénéficier des progrès essentiels de la psychologie clinique scientifique et de la psychologie sociale appliquée à la santé (les ouvrages publiés à ce jour se situant dans l'une ou l'autre de ces approches).
Afin d'aider les bénéficiaires, la psychologie de la santé participe à l'analyse des situations dans le contexte des maladies somatiques (chroniques ou aiguës) et à la mise en place d'interventions dont les effets peuvent être démontrés. Elle réalise par exemple des interventions psychosociales et éducatives en cardiologie, diabétologie, obésité, cancérologie, addictologie, neurologie et chirurgie. Elle s'intéresse à la prise en charge individuelle et familiale, à la relation soignant-soigné, aux interventions centrées sur la prévention de la rechute ou à la prévention de situations à risque. Cette approche s'adresse ainsi à la personne concernée mais également à son entourage au sens large du terme.
L'objectif de cet ouvrage est de proposer une introduction aux aspects fondamentaux de la psychologie de la santé. La première partie est consacrée à la présentation des concepts. Nous avons décidé de mettre l'accent sur certains d'entre eux comme la qualité de vie, l'adaptation, ou encore les croyances. Le chapitre I, rédigé par Thierry Soulas et Anne Brédart, se propose de définir la qualité de vie (et les problèmes qui entourent l'épineuse question de son évaluation) ainsi que la santé subjective. Ce chapitre met en exergue l'objectif de toute intervention psychologique dans le champ de la santé : optimiser la qualité de vie des usagers. Le chapitre II, écrit par Aurélie Untas, est dédié à une présentation des différents modèles d'adaptation à la maladie. En complément d'une approche traditionnelle centrée sur le stress et la réponse de coping aux grands évènements de la vie, l'auteur nous invite à explorer les modèles d'adaptation à la maladie, du point de vue des malades mais également de l'entourage. Le chapitre III, d'Émilie Boujut, est consacré à la présentation des modèles théoriques permettant de comprendre le comportement de santé. L'auteur y présente deux approches, l'une sociocognitive, l'autre centrée sur une conception plus globale du fonctionnement de l'autorégulation.
La deuxième partie de l'ouvrage est consacrée à trois domaines traditionnellement envisagés comme prédicteurs de maladie : le comportement, les émotions et la personnalité. Plutôt que d'exposer une revue des facteurs de vulnérabilité, les chapitres de cette partie proposent un exemple dans chacun de ces domaines et en détaillent les arguments. Ainsi, le chapitre IV, de Céline Bonnaire et Isabelle Varescon, évoque-t-il l'impact des comportements addictifs sur la santé. Ce chapitre décrit les comportements à risque, la manière dont ils s'installent et se maintiennent puis les enjeux qu'ils présentent pour la santé. Dans le chapitre V, Grégory Moullec, Kim Lavoie et Serge Sultan montrent comment la détresse émotionnelle est associée à des issues de santé défavorables. Elle est considérée comme un facteur de vulnérabilité qui aggrave fortement les maladies chroniques importantes, cardiaques ou pulmonaires. Certaines modalités de gestion des émotions sont également essentielles dans le devenir des individus. Enfin, le chapitre VI, rédigé par Caroline Lillaz et Isabelle Varescon, propose une revue des différents traits de personnalité pour lesquels un lien a été démontré avec la maladie, tels que les traits d'hostilité ou l'alexithymie.
La troisième partie évoque les pratiques d'intervention dans le domaine de la santé. Quatre modalités d'intervention sont présentées de manière didactique et appliquées à un domaine central de la santé tel que les addictions, la sexualité du couple ou la relation au professionnel de soin. Le chapitre VII, écrit par Nikoleta Kostogianni et Isabelle Varescon, présente les fondements de l'entretien motivationnel, une technique d'accroissement de la motivation au changement. Elle est ici appliquée aux comportements addictifs et connaît un fort succès pour l'amélioration de l'observance. Dans le chapitre VIII, Sophie Lelorain et Serge Sultan présentent un nouveau domaine d'interventions destiné à améliorer la communication médicale. Le cadre de la communication professionnel-usager est précisé et des interventions destinées à améliorer l'empathie sont présentées. Le chapitre IX, proposé par Delphine Maillé, Katy Bois et Sophie Bergeron, aborde les différents modèles d'intervention de couple destinés à traiter les dysfonctions sexuelles. Ces auteurs insistent particulièrement sur les approches cognitivo-comportementales et la thérapie centrée sur les émotions. Enfin, le chapitre X, de Léonor Fasse et Serge Sultan, est consacré aux interventions destinées aux endeuillés. Le chapitre insiste spécifiquement sur le deuil de l'enfant par les parents et présente les interventions existantes, animées par des professionnels ou par la communauté (comme les groupes de parole).
Nous souhaiterions prévenir le lecteur du fait que cet ouvrage est un manuel d'introduction et que nous avons malheureusement dû procéder à des choix. Nous avons notamment décidé de nous focaliser sur les comportements à risque et en particulier sur les abus de substances. Tout au long de ce livre, les auteurs ont souhaité articuler la pratique à la théorie en s'appuyant sur des résultats scientifiques récents. Nous avons ainsi voulu démontrer que les comportements ne sont pas dissociables des fonctionnements psychologiques sous-jacents et préciser combien, en matière de santé, l'articulation est étroite entre les aspects biologiques, psychologiques et sociaux. Ceci est probablement ce qui fait de ce domaine passionnant l'un des plus actifs des sciences humaines.



        Première partie - Principaux concepts


I. Qualité de vie et santé



Thierry Soulas

Anne Brédart






La qualité de vie* (QdV) est un concept qui, de prime abord, pourrait paraître simple à définir étant donné que le terme est banalisé par un emploi quasi quotidien. Cependant, en donner une définition unique et des modalités d'opérationnalisation consensuelles apparaissent extrêmement difficiles, notamment du fait de la multidimensionnalité du concept et de sa triple origine : sociopolitique, médicale et psychologique.

Bien que le bonheur puisse être considéré comme une composante de la QdV et que cette dernière ne puisse donc pas renier une certaine filiation philosophique, le présent chapitre est consacré à la définition de la QdV d'un point de vue individuel et psychologique et non à la QdV per se.

La prise en compte de la QdV des personnes atteintes de maladies chroniques est une priorité tant nationale qu'internationale, car ces pathologies prennent une importance croissante. En 2006, au niveau mondial, sur 58 millions de décès toutes causes confondues, 35 millions d'entre eux sont dus aux maladies chroniques. Devant un tel constat, l'Organisation mondiale de la santé (OMS) a décidé de lancer un plan de prévention et de lutte contre ces maladies avec deux objectifs principaux : réduire la mortalité et améliorer la QdV des populations affectées (WHO, 2006).

Au niveau national, sur la base de la loi du 9 août 2004, le gouvernement a mis en place en avril 2007 un plan pour l'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques pour 2007-2011. Ce plan comporte quatre objectifs principaux : aider chaque patient à mieux connaître sa maladie, favoriser les actions de prévention, faciliter la vie quotidienne des malades, enfin, avoir une meilleure connaissance des répercussions de la pathologie sur leur QdV. Ce plan concerne les quinze millions de Français (soit 23 % de la population) atteints d'au minimum une maladie chronique.

Ainsi, la thématique de la QdV est au cœur des préoccupations des organismes de santé. Au vu des recommandations relatives à ce plan présentées sur la page internet du ministère du Travail, de l'Emploi et de la Santé (2011), c'est précisément la question de l'éducation thérapeutique qui est centrale, avec comme objectifs ultimes l'amélioration de la santé du patient (somatique) et de sa qualité de vie, ainsi que de celle de ses proches (HAS, 2007).

Cette préoccupation des instances sanitaires est partagée par les usagers. Aujourd'hui, leurs attentes ont changé. Les personnes atteintes de pathologies chroniques tendent à s'approprier davantage leur maladie et leurs traitements. Elles souhaitent pouvoir dialoguer avec les soignants qui les prennent en charge pour être informées mais aussi pour pouvoir exprimer leur ressenti quant à leur santé (Brousse & Boisaubert, 2007). Cette évolution vers une plus grande implication des patients dans les choix thérapeutiques est influencée par un courant initié aux États-Unis où les patients demandent à participer aux décisions médicales les concernant (Auquier, Simeoni & Robitail, 2006).




1. Repères conceptuels


a - Historique de la notion de QdV

Si le concept est ancien, il est cependant courant d'en attribuer la paternité au Président Johnson qui, lors d'un discours en 1964, déclara : 


Les objectifs [de notre politique] ne peuvent pas être seulement évalués en fonction de la balance des paiements. Ils ne peuvent se mesurer qu'à la qualité des vies menées par nos concitoyens.

(Rapporté par Ciadella & Chambon, 1995, p. 170)



Parmi les premiers écrits portant sur la QdV, certains sont issus des travaux menés par une commission chargée, par le Président Eisenhower, de définir des « buts nationaux », sur la base d'indicateurs objectifs, afin d'augmenter tout à la fois la quantité et le niveau de vie des citoyens (Beaufils, 1996). À cette même période, mais selon une démarche plus subjective, certains chercheurs s'intéressent au vécu quotidien des personnes, aux expériences qui participent de leur bonheur (Gurin, Veroff & Feld, 1960, cité par Beaufils, 1996).

Mais ce sont les sociologues américains, dont les groupes d'Andrews et Whitey, mais aussi de Campbell (Université du Michigan), qui vont déterminer les premiers indicateurs objectifs de QdV (revenus, criminalité, santé, emploi, éducation…). Dès 1976, ces chercheurs, notamment Campbell, font remarquer que malgré la bonne santé de la société et de l'économie américaine, en dépit des progrès médicaux et du contexte de démocratie, un nombre croissant de personnes se dit insatisfait de son bien-être* psychologique, ou QdV ; termes que les chercheurs emploient alors indifféremment. Cette absence de liens entre indicateurs socio-économiques et objectifs et le bien-être subjectif est déterminante dans l'introduction des premiers autoquestionnaires de QdV subjective. En Europe, les travaux en ce domaine débutent un peu plus tardivement. En France, dans le secteur de la santé, le terme de QdV fait son apparition en 1966 dans les Annales de médecine interne (Montreuil, Tazopoulou & Truelle, 2009).




b - Définition du concept de QdV

« De ce qu'est la “qualité de vie” nous avons tous une notion intuitive : la qualité de vie, c'est ce qui rend la vie bonne, agréable, ou confortable » (Fagot-Largeault, 2002). « La QdV est une notion individuelle dont chacun peut légitimement donner une définition » (Auquier et al., 2006). Tous les auteurs traitant de la QdV sont unanimes sur cet aspect de la définition : la QdV est un concept intrinsèquement subjectif.

Mais comment parvenir à donner une définition consensuelle de ce que d'aucuns appellent « bien-être social », « niveau de vie », voire « développement humain » ? Pour Launois (1996), la QdV est un concept tellement « englobant » que tout y trouve sa place : facteurs environnementaux, niveaux de revenus, habitudes, styles de vie… Qui plus est, dans leurs interactions réciproques, tous ces facteurs ont une incidence sur le cours de l'existence et le développement des individus ou des sociétés. Ici encore, l'unanimité se fait, mais cette fois sur le caractère multidimensionnel du concept de QdV.

Selon l'OMS (WHOQOL Group, 1994), la QdV est :

[…] la façon dont les individus perçoivent leur position dans la vie, dans le contexte de la culture et du système de valeurs dans lesquels ils vivent et en relation avec leurs buts, attentes, normes et préoccupations. Il s'agit d'un concept large, qui incorpore de façon complexe la santé physique d'une personne, son état psychologique, son degré d'indépendance, ses relations sociales, ses convictions personnelles et sa relation avec des éléments importants de l'environnement.


Pour sa part, l'OMS retient donc six grandes dimensions pour la QdV : physique, psychologique, sociales, degré d'indépendance, environnement, convictions et spiritualité personnelles (les trois premières étant admises par la majorité des auteurs). Ainsi, pour Martin et Peretti (2004), la QdV est liée à trois grandes catégories de facteurs : 1) les conditions de vie objectives dans différents domaines et la perception subjective (satisfaction) de ces conditions ; 2) les capacités, performances et limites fonctionnelles de la personne (réelles et perçues) ; et 3) le sentiment de bien-être subjectif lié aux états de bien-être ou de détresse.




c - La qualité de vie liée à la santé

La santé est, nous l'avons dit, une des composantes du concept de QdV. Selon Grenier (1995), il a fallu attendre les années 1970 pour que soit faite la distinction entre les déterminants de la qualité de vie spécifique à la santé (QdV liée à la santé) et les autres (revenus, stabilité d'emploi, conditions de vie…). En revanche, dans le langage médical, il y avait déjà fort longtemps que le concept de QdV ne recouvrait plus que les domaines liés à la santé, à l'impact de la maladie ou des traitements sur la vie personnelle et sociale des malades. Il est certain que la définition de la santé proposée par l'OMS a eu une profonde influence sur l'abord de la notion de QdV dans le domaine biomédical : « La santé est un état de complet bien-être physique, mental et social, et ne consiste pas seulement en une absence de maladie ou d'infirmité » (WHO, 1946). Aujourd'hui, tous ceux qui ont besoin de quantifier la qualité d'une vie liée à la santé s'appuient sur cette définition et retiennent trois principales dimensions : physique, psychologique et sociale.

Afin de conserver le caractère subjectif et pluridimensionnel du concept et d'éviter de le réduire à la simple prise en compte d'un degré de bien-être, le vécu du sujet est apprécié par des autoquestionnaires comportant des critères subjectifs, mais aussi objectifs. Les outils proposés (sauf ceux qui sont spécifiques à une pathologie) ne doivent pas faire référence à une symptomatologie particulière, mais aux conséquences ressenties en terme d'altération des différents domaines de la QdV. Il est donc demandé au malade d'estimer son vécu sur le plan fonctionnel (somatique, activités de la vie quotidienne), social, émotionnel, sexuel, cognitif et en rapport avec certains objectifs qu'il s'est fixés ; voire d'exprimer son sentiment de handicap ou d'atteinte de l'estime de soi.




d - Différents modèles épistémologiques

Dans un contexte de décision thérapeutique, il est le plus souvent fait appel à des questionnaires de QdV d'épistémologie fonctionnaliste, héritiers du modèle médical ayant présidé à leur élaboration. Privilégiant les aptitudes physiques, les capacités de la personne à s'acquitter de ses tâches quotidiennes et de ses obligations socioprofessionnelles, cette conceptualisation de la QdV présuppose que chaque individu entend parvenir à un fonctionnement idéal ; ce qui conduit Leplège (2008) à se demander si elle est adaptée à la mesure de la QdV. En effet, elle n'accorde pas de place à la valeur attribuée par chacun à ces rôles et activités et ne traduit que les conceptions des professionnels ayant présidé à la création des outils de QdV.

Il existe cependant d'autres conceptions théoriques de la QdV ; en voici deux des principales. Le modèle économique des « préférences du patient », découle des théories de prise de décision et est utilisé dans l'évaluation des rapports coût/utilité de certains traitements ou programmes de santé. Adapté au concept de la QdV, il présuppose l'existence d'états de santé plus ou moins satisfaisants pour les individus. Dès lors, plus la personne estime qu'il est satisfaisant, plus elle le considère comme utile et cherche alors à y parvenir. Les outils développés dans cette approche, tel que le Quality of Well Being Scale (Kaplan, 1978), rendent compte de l'impact d'une intervention en termes de mortalité, d'amélioration de la santé et de préférence des individus pour certains états de santé. Concrètement, lors de la cotation, le score de chacun des items de la QWB est pondéré par un coefficient de préférence déterminé auprès d'un échantillon normatif en population générale. Par exemple, dans la version autoquestionnaire de l'outil QWB-SA, on perçoit qu'il est préférable d'être amputé ou paralysé d'un ou plusieurs doigts ou orteils, plutôt que d'un ou plusieurs membres (coefficients : 0,297 vs. 0,423), mais aussi que le fait d'être autonome en fauteuil roulant a moins d'impact sur le bien-être que celui d'avoir besoin d'aide pour se déplacer avec (coefficients : 0,102 vs. 0,163).

Le modèle motivationnel des « besoins » postule que la QdV dépend de l'aptitude des individus à satisfaire leurs besoins. Les principaux items retenus dans ce cadre sont l'absence de douleur, la sécurité, l'autonomie, l'estime de soi, le sentiment de pouvoir contrôler sa vie, ou encore l'amour… Dans ce modèle, des domaines, tels que les capacités motrices ou l'intégration sociale, n'ont un impact sur la QdV que dans la mesure où ils constituent des moyens grâce auxquels les individus peuvent satisfaire leurs besoins.






2. L'utilisation des mesures de QdV


a - Intérêt du concept


• Contexte du recours aux évaluations de QdV

Grâce à l'amélioration des connaissances médicales, ces trente dernières années ont vu certaines pathologies telles que le cancer ou le sida commencer à se chroniciser. De même, l'amélioration des soins et des conditions de vie en général a conduit à l'augmentation de la durée de vie, partant du nombre de patients ayant une maladie liée à l'âge (avec en tout premier lieu les affections du système nerveux central : maladie d'Alzheimer ou de Parkinson pour ne citer que les deux premières en terme de prévalence). La question de la prise en charge des patients s'est alors modifiée. Le problème n'est plus celui de l'efficacité thérapeutique ni de la quantité de survie offerte, mais bien la qualité du surcroît de vie proposé (Martin & Peretti, 2004), d'autant plus lorsqu'aucun traitement curatif n'est disponible (Jasmin, 1996). Mais il faut noter que bien souvent, le choix entre qualité et quantité est difficile, car les malades envisagent aussi peu volontiers de sacrifier leur espérance de vie que leur QdV (Martin & Ferreri, 1997).




• Les différents champs d'application du concept

Habituellement, on distingue trois champs d'application pour les mesures de QdV liée à la santé : la santé publique, la recherche clinique et l'exercice clinique quotidien (Brousse & Boisaubert, 2007). En santé publique, le concept occupe désormais une place dans les études visant à évaluer les interventions médicales ou psychosociales, de soin ou de prévention ; ces évaluations pouvant être couplées de considérations médico-économiques.

En recherche clinique, la QdV constitue un critère d'évaluation secondaire lorsque l'essai porte tout d'abord sur l'efficacité biomédicale du traitement, comme cela est d'ailleurs préconisé par la Haute autorité de santé pour l'évaluation des prises en charge dans bien des pathologies. La QdV peut constituer un critère principal dans les essais en soins de support (ex. : intervention psychologique) ou palliatifs où celle-ci est alors l'objectif principal de l'intervention. Dans ce contexte, les interventions psychologiques peuvent mettre d'avantage l'accent sur une évaluation du bien-être subjectif de la personne. La notion de bien-être, étudiée en particulier par les psychosociologues, dénote un fonctionnement et un vécu psychologique optimal. Celui-ci recouvre à la fois un équilibre entre affects positifs et négatifs (conception hédoniste) et le fait de mener une vie en accord avec soi-même (conception eudémoniste). La conception eudémoniste a été, notamment, opérationnalisée par les échelles de Ryff qui évaluent six composantes du bien-être psychologique : l'auto-acceptation, des relations positives avec les autres, un sentiment d'autonomie, de but dans la vie, de maîtrise et de croissance personnelle (Ryff, 1989).

Le recours à des outils de QdV en pratique clinique quotidienne se développe progressivement. Tout d'abord pour le soignant, les données fournies par le patient peuvent constituer la base d'une discussion sur des difficultés qui seraient restées inexplorées autrement, participant ainsi de la qualité de la prise en charge, mais aussi du renforcement de l'alliance thérapeutique. Mais ces données, en fonction des différents champs qu'elles explorent (ex. : anxiété, dépression, fonctions cognitives), ont également une valeur d'aide au diagnostic lorsqu'elles mettent en exergue un déficit spécifique difficilement perceptible lors d'une consultation standard (Lejeune, 2001).






b - L'intérêt pronostique des mesures de QdV

De nombreuses études en cancérologie (Conroy, 2005) – surtout sur les maladies métastatiques – mais également en cardiologie (Alla et al., 2002 ; Moser et al., 2009) ont souligné la valeur pronostique de données issues de la mesure de la qualité de vie.

Le pronostic est un jugement qui repose sur des lois de probabilité définissant la relation entre la survenue d'un événement (morbidité, réponse à un traitement, survie par exemple) et certaines variables appelées facteurs pronostiques. L'identification de ces facteurs permet de mieux déterminer quelle population tire bénéfice d'un traitement donné. Ils aident ainsi à la décision médicale (pour éviter par exemple d'administrer un traitement toxique à un patient au pronostic sombre à court terme ou à un patient au pronostic très favorable et ne justifiant pas de traitement).

Un tel intérêt des données de QdV (remplies par le malade) a été démontré dans certaines études où la valeur pronostique des outils de QdV s'est montrée supérieure à celle des échelles pronostiques évaluées par le médecin, tel que l'indice de Karnofsky (Montazeri, 2009).

La compréhension de ce phénomène intéresse les psychologues. En effet, différentes hypothèses peuvent être formulées pour expliquer l'association entre QdV et durée de survie.

Tout d'abord, il se peut que ce lien traduise une perception précoce par le patient de signes subtils de progression de la maladie. Selon cette hypothèse, les scores de QdV refléteraient finement la perception du patient de son état de santé.

Ensuite, un mode d'adaptation à la maladie caractérisé par une attitude optimiste pourrait influencer directement l'évolution de l'affection (Allison, 1997 ; Butow, 1999). Autrement dit, une perception favorable de la QdV influencerait la durée de survie. Cette hypothèse n'est toutefois pas unanimement admise, d'autres études n'ayant pas confirmé l'impact favorable d'une attitude optimiste (Schofield, 2004).

Enfin, les données de QdV pourraient traduire une attitude générale du patient caractérisée par une adhésion au protocole thérapeutique. Ce serait alors l'observance par rapport au traitement et au suivi médical qui affecterait le pronostic, les données de QdV se trouvant ainsi indirectement liées à l'évolution de la maladie.






3. L'évaluation de la QdV


a - Peut-on évaluer la QdV ?

Lorsque l'on évoque la mesure de la QdV, la première question qui se pose est celle du « paradoxe » consistant à vouloir quantifier un phénomène qualitatif (elle est abordée par maints auteurs). Pour Leplège (2008), ce n'est pas un réel problème puisque nous n'entendons pas mesurer la QdV per se, mais certains de ses attributs caractéristiques. Second point, il paraît plus délicat d'apporter une réponse à l'objection concernant le paradoxe consistant à vouloir mesurer un objet dont la définition même ne fait pas l'objet d'un consensus (Brousse, 2007). Cette question est pertinente à plus d'un titre car outre la simple question de la définition et de la validité, il semble important de définir le type de concept auquel appartient la QdV. En effet, si l'on conçoit la santé comme une sous-composante de la QdV, nous postulons d'emblée que la santé est un déterminant de la QdV et invalidons donc l'hypothèse inverse d'une possible détermination de la santé par la QdV (Auquier et al., 2006), qui n'est pas nécessairement infondée cliniquement. Statistiquement, il va de soi que les rôles de variable prédictrice et de variable à prédire s'inversent selon le point de vue adopté.




b - Les questions liées à l'évaluation


• Qui doit évaluer ?

Puisque la QdV est un concept éminemment subjectif, il s'avère que le malade est le plus à même d'évaluer la qualité qu'il attribue à sa vie. Il est donc logique d'avoir recours à des autoquestionnaires. Néanmoins, dans certaines populations cliniques, la capacité de jugement du patient peut être altérée, ce qui constitue un biais dans l'évaluation. Il peut en être ainsi dans les démences évoluées, mais également dans la schizophrénie.

Qui est alors la personne la plus à même de pouvoir rendre compte de la QdV du patient : lui-même, son médecin, le psychologue, un membre de l'équipe soignante, un proche ou un ami ? S'il n'y a pas de réel consensus sur la question, il semble désormais admis que, dans le cadre de la schizophrénie, l'évaluation puisse être faite par le patient et par un tiers le connaissant bien (Martin et Ferreri, 1997). Les évaluations de personnes atteintes de pathologies somatiques ou neurodégénératives seront, quant à elles, possiblement réalisées par des proches ou un soignant puisque certains de ces questionnaires proposent une version validée destinée à cet usage (ex. : échelle générique : la SF-36 ; échelle spécifique de la maladie d'Alzheimer : l'ADRQL).




• L'impact de l'autoévaluation sur les mesures de QdV

Comme le suggèrent Rodary, Leplège et Hill (1998), le seul fait de proposer à un individu de remplir un questionnaire de QdV est un acte qui peut faire réfléchir la personne sur son vécu intime et est susceptible de modifier ses attentes, voire sa relation à son médecin, donc potentiellement de contribuer au biais de maturation. Ce dernier se définit par la possibilité que la QdV d'une personne évolue spontanément, de manière totalement indépendante de l'intervention évaluée (Leplège et Pouchot, 2001) ; par exemple en fonction d'événements de vie, de changements inhérents à l'âge ou aux capacités d'adaptation à la maladie (Carr & Higginson, 2001).




• Le problème de la référence à une norme

Reconnaître la QdV comme subjective implique une absence de référence à une quelconque norme. Or, les outils utilisés pour l'évaluer se réfèrent, dans leur construction même, à la définition adoptée par leurs auteurs. Celle-ci, normative par nature puisque fondée sur des représentations individuelles des dimensions constitutives de la QdV, fixe donc pour chaque domaine de la QdV un idéal à atteindre, celui du chercheur pris dans ses convictions, elles-mêmes pour partie issues des représentations sociales de son groupe d'appartenance. Dès lors, il n'est pas surprenant de découvrir que dans certains outils, ce peut être par exemple le nombre d'amis, ou de visites reçues chaque semaine, qui constituent des indices – normatifs – de la QdV sociale de l'individu, ce sans aucune prise en considération de la qualité des relations amicales de la personne ou de la distance la séparant de ses meilleurs amis (Martin & Peretti, 2004).

Il est un second problème inhérent au monde médical. En effet, dans ce milieu, comme le souligne Leplège (2008), le modèle dominant, fonctionnaliste, ne prend pas en compte la valeur attribuée par les personnes aux différentes tâches quotidiennes et aux rôles socioprofessionnels qui sont évalués. Dès lors, les quantifications ne sont que le reflet des conceptions de ces professionnels, point de vue que partage Bénony (2001). Mais surtout, ce modèle médical repose sur l'hypothèse que « tous les hommes aspireraient à un niveau optimal de fonctionnement humain » (Leplège, 2008, p. 199). Qui plus est, selon ce même auteur, de telles normes implicites, présupposant par exemple que la QdV des handicapés est nécessairement moins bonne, peuvent renforcer des stéréotypes à l'encontre de certains individus.




• Scores globaux ou profils de QdV ?

Les questionnaires, de par leur construction même, de par la sommation de leurs items ou de leurs dimensions, ne trahissent-ils pas les personnes s'exprimant quant à leur QdV ?

Tout d'abord, si certaines échelles, en psychopathologie par exemple, fournissent un score global pour rendre compte d'un syndrome clinique composé de symptômes disparates, la QdV est en revanche initialement conceptualisée comme un construit plurifactoriel. Dès lors, il n'y a pas lieu que les satisfactions ou insatisfactions éprouvées dans ses différents domaines puissent être cumulées afin de produire un indice de QdV unique (Dazord et al., 1993 ; Dazord, 2002). D'ailleurs, pour Feinstein (1992, 1996), combiner différents phénomènes totalement distincts n'est ni cohérent, ni envisageable, car réductionniste. Tout ceci conduit des auteurs tels que Zannotti et Pringuey (1998), ou encore Dazord et ses collaborateurs (1993), à opter pour la construction d'un outil ne fournissant pas de score global de QdV, mais un profil.

D'autre part, les malades n'expriment pas tous les mêmes plaintes, ce dont les outils de QdV ne rendent pas compte. Selon Lardennois, Menu, Lloyd, Walter et Vernant (1992), quel que soit le niveau mesuré, la QdV ne devient un problème et un motif de plainte, qu'à partir d'un seuil propre à chaque individu. Tout se passerait comme si un événement, parfois même insignifiant, venait après une lente évolution rendre soudain la situation insupportable. Dès lors, un point d'évolution dans un score, bien qu'il puisse n'avoir aucune répercussion sur le plan statistique, peut effectivement avoir un sens clinique, qui sera fonction de la personne évaluée. Concrètement, chaque individu possède un seuil de tolérance, variable selon l'importance qu'il accorde à chaque domaine de sa QdV et qui, une fois franchi, se traduit par une dégradation subjective notable de la QdV. Le cumul des données en un score unique pourrait donc trahir l'hétérogénéité des différents domaines de la QdV. Néanmoins, ce problème est fonction de l'utilisation des évaluations, comme nous le verrons dans la partie consacrée à l'utilisation des mesures de QdV.






c - Les instruments de mesure de la QdV


• Les différentes modalités d'évaluation de la QdV

Il existe différentes méthodes permettant d'évaluer la qualité de vie : 1) les entretiens ouverts ; 2) les évaluations individuelles ; 3) les mesures standardisées au moyen de questionnaires et/ou d'échelles.

On peut d'emblée souligner le fait que l'entretien ouvert, s'il favorise l'impression clinique globale et permet la perception d'aspects individuels spécifiques, présente néanmoins les difficultés liées à son caractère intuitif (c'est-à-dire non explicite), particulier (non standard), subjectif (sujet au biais d'interprétation) et non quantifiable (critère indispensable pour juger de différences).

Concernant les évaluations individuelles, un outil tel que le SEIQoL (Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life, McGee, 1991) permet de connaître individuellement les besoins, les désirs et les attentes du patient. Alors que les questionnaires standardisés s'interprètent en fonction d'informations valables en moyenne pour un ensemble d'individus pris comme référence, le SEIQoL permet de fournir une note en fonction de la référence propre de l'individu (Rodary, 2002). Cet outil s'administre dans le cadre d'un entretien semi-structuré d'une heure environ, ce qui limite son applicabilité dans les recherches impliquant des tailles d'échantillon...
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