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Résumé

L’allogreffe de cellules souches hématopoiétiques, ou greffe de moelle osseuse, fait partie des
traitements proposés pour enrayer la course d’hémopathies malignes telles que la leucémie
aigué. Cette intervention consiste a remplacer les cellules du sang malades par des cellules
saines, grace a un donneur compatible afin de maximiser les chances de réussite. Bien que
I’injection du greffon apparaisse comme une intervention relativement simple, il n’en demeure
pas moins que cet acte s’inscrit dans un processus qui commence bien avant I’intervention et
qui a des conséquences durant les mois, voire les années qui suivent I’allogreffe. Ainsi, le
parcours de soin du patient peut étre divisé en trois étapes : ’avant-greffe, I’hospitalisaton en
secteur protégé et I’apres-greffe avec le retour a domicile. On peut observer a ces différents
stades une altération de la qualité de vie, la présence de symptdmes de détresse psychologique,
voire un état de stress post-traumatique (ESPT). Cependant, ces conséquences psychologiques
peuvent différer d’un individu a I’autre suggérant que certains facteurs, autres que médicaux,
pourraient influer les conséquences tant physiques que psychologiques de la greffe. C’est dans
cette perspective et en s’appuyant sur le modéle Multidimensionnel Intégratif et Transactionnel
de Bruchon —Schweitzer et Boujut (2014) ainsi que sur ’approche compléte de I’état de santé
mentale de Keyes et Lopez (2002), que quatre eétudes ont été réalisées dans ce travail de these
en psychologie de la santé. L’objectif était de mettre en avant les différents facteurs
psychologiques protecteurs et déléteres aux différents stades de la greffe sur la santé mentale
et physique des patients, en mettant I’accent sur des facteurs peu explorés a ce jour et issus de
la troisiéme vague des thérapies cognitives et comportementales telle que la thérapie
d’acceptation et d’engagement. Aprés avoir validé une version frangaise de I’échelle AFQ
(article 1), il ressort de la premiére étude « psygreffe » que le niveau de bonheur avant la greffe
contribue a une meilleure qualité de vie avant la greffe (article 2). La seconde étude psygreffe
a mis en avant I’effet prospectif des préoccupations anxieuses durant 1’hospitalisation sur la
survenue d’un état de stress post-traumatique, et I’effet positif de 1’esprit combatif sur le niveau
de résilience et de bonheur cing mois aprés la greffe (article 3). La troisieme étude psygreffe a
révélé que plus les personnes tendaient a étre dans 1’évitement expérientiel plus elles risquaient
de présenter des symptomes d’ESPT, tandis que les patients présentant des scores éleves de
non-jugement (une facette de la pleine conscience) avaient de moindre risques de présenter une
telle symptomatologie (article 4). La quatrieme étude psygreffe montre que I’expérience de
changements de vie positifs dans la vie des patients apres la greffe est loin d’étre systématique.
Les patients montrent plutét un déclin de leur santé psychologique cing mois apres la greffe
qui serait relié a un faible niveau d’acceptation (article 5). L’ensemble de ces résultats nous a
amené a réfléchir et a proposer une intervention adaptée aux besoins des patients (i.e. une
plateforme numérique) basée sur des interventions efficaces en psycho-oncologie et sur les
thérapies basées sur internet. Dans cette perspective, un premier dispositif (i.e. DESP task)
visant a remédier les biais attentionnels impliqués dans I’anxiété et la dépression a été élaborée
et testé, dans un premier temps en laboratoire (article 6). La DESP a fait 1’objet d’une
déclaration d’invention (déclaration d’invention n°0487-UCADESPTASK). Proposer une
continuité dans la prise en charge et tenter de pallier les obstacles inhérents aux spécificités du
parcours de greffe s’avére essentiel pour améliorer la prise en charge des patients et les
accompagner durant ce parcours.



Mots clés: allogreffe de cellules souches hématopoiétiques, psycho-oncologie, modele
Multdimiensionnel Intégratif et Transactionnel, approche compléte de I’état de santé,
psychologie positive, 3¥™ vague de thérapies Cognitive et Comportementales, thérapie basées

sur internet.



Abstract

Hematopoietic stem cells allograft, or bone marrow transplantation, is one of the treatments
proposed to stop the course of hematopoietic malignancies such as acute leukemia. This
procedure consists of replacing the cells in the diseased blood with healthy cells from a
compatible donor to maximize the chances of success. Although injecting the graft appears to
be a relatively simple procedure, it is nonetheless part of a whole process that begins well
before the procedure and has consequences in the months and even years following the
allograft. Thus, the patient's care pathway can be divided into three stages: the pre-transplant,
hospitalization in a protected sector, and the post-transplant period with the return home. At
these different stages, an alteration in quality of life, the presence of symptoms of psychological
distress and even a state of post-traumatic stress disorder (PTSD) can be observed. However,
these psychological consequences may differ from one individual to another, suggesting that
certain factors, other than medical ones, could influence both the physical and psychological
consequences of the allograft. It is in this perspective and based on the Transactional
Integrative and Multidimensional Model of Bruchon-Schweitzer and Boujut (2014) and the
Complete State Health Approach of Keyes and Lopez (2002) that four studies were conducted
in this thesis work in health psychology. The objective was to highlight the different protective
and deleterious psychological factors at the different stages of allograft on the mental and
physical health of patients, focusing on factors little explored to date and from the third wave
of cognitive and behavioural therapies such as acceptance and commitment therapy. After
validating a French version of the AFQ scale (article 1), the first study found that the level of
happiness before the transplant contributes to a better quality of life before the procedure
(article 2). The second highlighted the prospective effect of anxious preoccupations during
hospitalization on the occurrence of post-traumatic stress disorder and the positive effect of
fighting spirit on the level of resilience and happiness five months post-transplant (article 3).
The third one revealed that the more people tended to be in experiential avoidance, the more
likely they were to develop symptoms of PTSD, while patients with high non-judgmental
scores (a facet of mindfulness) were less likely to develop such symptomatology (article 4).
Finally, the fourth study shows that the experience of positive life changes in patients' lives
after transplantation is far from systematic. Rather, patients show a decline in their
psychological health that is related to a low level of acceptance (article 5). All of these results
led us to reflect and propose an intervention adapted to the needs of patients (i.e. a digital
platform) based on effective interventions in psycho-oncology and web-based therapies. In this
perspective, a first device (i.e. DESP task) aimed at remedying the attentional biases involved
in anxiety and depression has been developed and tested (article 6). The DESP has been the
subject of a declaration of invention (declaration of invention n°0487-UCADESPTASK).
Proposing a continuity of care and trying to overcome the obstacles inherent to the specificities
of the allograft course is essential to improve the care of patients and accompany them during
this pathway.

Keywords: hematopoietic stem cell allograft, psycho-oncology, Transactional Integrative
and Multdimensional model, Complete state health approach, positive psychology, 3™ wave
of Cognitive and Behavioural therapies, web-based therapies.
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AVANT-PROPOS

La greffe de cellules souches hématopoiétiques ou greffe de moelle osseuse est un traitement
proposé principalement dans les cas d’hémopathies malignes ou maladies du sang (Chapitre
1). Ce traitement a des nombreuses répercussions sur 1’état de santé physique ainsi que
psychologique des mois, voire des années apres le traitement (Chapitre 2). Des facteurs
médicaux tels que les complications post-greffe, sont reconnus comme ayant un impact sur la
récupération physique et psychologique apres la greffe, mais certains facteurs psychologiques
ont aussi été identifies comme prédisant une moins bonne ou une meilleure adaptation au
processus de greffe de moelle osseuse. Certains de ces déterminants, comme I’optimisme ou le
soutien social, ont ét¢é mis en avant avec le modéle Transactionnel-Intégratif et
Multidimensionnel (Bruchon Schweitzer & Boujout, 2014) issu du champ de la psychologie
de la santé (Chapitre 3). Cette approche constitue une base théorique solide pour identifier et
tenter d’expliquer I’impact de certains facteurs sur la récupeération post-greffe qui marque
I’adaptation fonctionnelle ou dysfonctionnelle au processus de greffe. Cependant, elle ne
permet pas de définir la santé comme « un état de complet bien-étre physique, mental et social
et ne consistant pas seulement en une absence de maladie ou d’infirmité » (OMS, 1946). De
plus, dans ce modele, I’état de santé n’est pas abordé selon un double continuum distinguant
I’absence/présence de symptomes somato-psychologiques et 1’absence/présence de bien-étre

(Keyes & Lopez, 2002)

L’approche complete de I’état de santé de Keyes et Lopez (2002), a permis de mettre en
évidence plusieurs ressources psychologiques impliquées dans le maintien du bien-étre et la
gestion optimale de 1’état de santé qui sont peu explorées a ce jour dans le cas du cancer, voire

inexplorées dans le cas de la greffe de moelle osseuse. Ces variables, a I’instar du bonheur, de
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la pleine conscience ou de I’acceptation (avec son « opposé », I’évitement expérientiel, Hayes,
2016) sont cependant bien étudiées dans les champs de la psychologie positive et de la
troisieme vague des Thérapies Cognitives et Comportementales (TCC) (Chapitre 4) et font
progressivement 1’objet d’études interventionnelles novatrices en psycho-oncologie (Chapitre
5). C’est donc avec un regard croisé sur la psychologie de la santé et la psychologie positive
(Aguerre, 2017), que nous aborderons le processus de greffe de moelle osseuse afin d’apporter
une contribution novatrice pour la compréhension et I’accompagnement de ce parcours a
travers deux enjeux : (a) I’identification des facteurs socio-psychologiques impliqués dans
I’¢état de santé psychologique a différents stades de la greffe et (b) I’amélioration de la prise en
charge des patients avec la proposition d une intervention adaptee aux spécificités du parcours

de greffe.

Le premier enjeu de cette these vise donc a mieux comprendre le processus de greffe de moelle
osseuse et d’examiner les déterminants socio-psychologiques de 1’état de santé psychologique
(i.e. Qualité de Vie, symptémes anxio-dépressifs, niveau de bonheur, état de stress post-
traumatique, degré de résilience) des patients principalement avant et apres la greffe avec
I’approche de Keyes et Lopez (2002) et en intégrant des nouveaux facteurs issus de la
psychologie positive et de la troisieme vague des TCC. Pour ce faire, nous avons réalisé quatre
¢tudes empiriques, présentées sous forme d’articles scientifiques, afin de tester plusieurs
hypothéses théoriques. En nous basant sur I’approche de la santé mentale compléte de Keyes
et Lopez (2002), la premiére hypothese prédisait que le niveau de bonheur avant la greffe
contribuerait a I’explication du niveau de la qualité de vie avant et cinq mois apres la greffe,
afin de mettre en avant que la santé ne se réduit pas a une absence de symptdmes somato-

psychologiques mais également a un état de bien-étre (Article 2-Chapitre 7). Ensuite, nous



avons fait ’hypothése générale que la qualité de I’ajustement/récupération a cinq mois apres
la greffe serait expliquée par des variables déja explorées en psycho-oncologie (e.g. optimisme,
stratégies de gestion du stress ou « coping ») mais également par des ressources psychologiques
telles que I’acceptation/évitement expérientiel et la pleine conscience. Au préalable, une
version frangaise d’une échelle d’évitement expérientiel (Avoidance and Fusion Questionnaire,
AFQ), un facteur central issu de la troisieme vague des TCC, et non disponible en langue
francaise, a fait 1’objet d’une validation pour étre utilisée dans les études de cette these (Article
1- Chapitre 6). Sur cette base, nous avons testé la deuxiéme hypothése selon laquelle
I’optimisme, 1’acceptation et la pleine conscience en période pré-greffe prédiraient
positivement une meilleure qualité de vie avant et cing mois apres la greffe, a ’inverse de
I’évitement expérientiel, qui prédirait une moins bonne qualité de vie (Article 2. Chapitre 7).
En accord avec le modele Transactionnel-Intégratif et Multidimensionnel, nous avons teste une
troisieme hypothése selon laquelle les stratégies de gestion du stress (ou coping) dites «
fonctionnelles » évaluées durant I’hospitalisation, prédiraient prospectivement une meilleure
santé mentale, qualité de vie et résilience cinq mois aprés la greffe, a I’inverse des stratégies
de coping « dysfonctionnelles » qui prédiraient une plus grande détresse psychologique (Article
3 — Chapitre 8). L’état de stress post-traumatique (ESPT), marqueur d’une récupération
difficile, a fait ’objet d’une attention particuliére dans cette thése. Nous avons testé une
quatrieme hypothése selon laquelle I’évitement expérientiel et 1’alexithymie seraient des
facteurs de risques de développement de symptomes d’ESPT tandis que I’acceptation,
I’optimisme et la pleine conscience seraient des facteurs protecteurs limitant la survenue d’une
telle symptomatologie (Article 4 — Chapitre 9). Enfin, nous avons postulé que les changements
de vie positifs survenant aprés un évenement hautement stressant, appelés « croissance post-

traumatique », ne sont pas systématiques apres la greffe et sont prédits par des variables
8



specifiques. Ainsi, nous avons prédit (i.e. hypothése 5) que la croissance post-traumatique
percue et réelle (évaluées avec deux mesures différentes) seraient faiblement corrélées et que
la croissance réelle et percues présenteraient des corrélats psychologiques différents (Article 5

- Chapitre 9).

Le second enjeu de cette thése vise a améliorer la prise en charge psychologique des patients
greffés ou en attente de greffe en s’appuyant (a) sur les nouvelles connaissances issues de la
littérature en psycho-oncologie, en psychologie positive et de la troisieme vague des Thérapies
Cognitives et Comportementales (Chapitre 5) ainsi que (b) sur les enseignements tirés des
quatre études empiriques issues du premier enjeu de cette these (Chapitres 7, 8 et 9). Dans une
premicre partie, le chapitre 10 présente un outil de régulation de I’attention et des émotions
créé a partir de la littérature existante, la DESP (Detection, Engagment and Savoring Positivity)
qui a fait 'objet d’une déclaration d’invention. L’efficacité de cet outil a été¢ préalablement
testée aupres d’une population étudiante (Article 6). Cette ¢tude ouvre de nouvelles pistes
d’application en psycho-oncologie et en psychologie positive pour optimiser 1’adaptation
psychologique du patient au processus de greffe, ¢’est-a-dire diminuer sa symptomatologie tout
en améliorant son niveau de bien-étre. Dans une seconde partie, le Chapitre 10 Présente une
adaptation virtuelle d’un programme d’intervention pour les patients sous la forme d’une
plateforme numérique intégrant différents outils d’accompagnement psychologique. Cette
plateforme, s’inspirant directement des enseignements de cette these et basée sur le principe de
la plateforme numérique d’Accompagnement au Bien-Etre (My ABIE ; www.myabie.com),

est actuellement en cours de développement.

En guise de conclusion de cette thése, un bilan des résultats de I’ensemble des études réalisées

sera proposé. Les implications pour la compréhension du processus de greffe, ainsi que de



nouvelles perspectives pour de futures recherches fondamentales et appliquées seront

discutées.
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INTRODUCTION GENERALE

L allogreffe de cellules souches hématopoiétiques (CSH) ou greffe de moelle osseuse
est de plus en plus proposée pour traiter les hémopathies malignes ou maladie du sang telles
que les leucémies. La procédure médicale qu’elle implique constitue dans la majorité des cas
un éveénement de vie marquant voire bouleversant pour le receveur, comme pour son entourage.
Bouleversant dans le sens ou il ne s’agit pas d’une « simple » greffe d’organe mais d’un
remplacement de cellules sanguines « malades » par des cellules saines afin de permettre au
centre de fabrication des cellules, la moelle osseuse, de reprendre un fonctionnement normal.
Symboliquement, certains patients parlent méme de renaissance lorsque les cellules du donneur
commencent a se différencier et se multiplier pour reconstituer entre autres le systeme
immunitaire. Cette « renaissance » débute méme pour certains patients le jour de I’injection

des cellules souches via une transfusion sanguine.

Le retentissement psychologique et physique engendré par les différentes étapes de la greffe
que le patient traverse est donc unique a ce type de traitement qui est toujours proposé comme
traitement de la derniére chance. Il est important de préciser que ce parcours commence environ
un mois avant méme I’intervention de greffe en elle-méme (i.e. la transfusion) et peut durer
plusieurs années. Le patient passe ainsi par différentes étapes clés (I’étape pré-greffe, la période
d’hospitalisation en secteur dit protégé, et 1’étape d’aprés-greffe) dont les particularités
exercent un impact différent sur 1’état de santé mentale et physique du receveur. Si certains
patients traversent ce processus sans bouleversement majeur, d’autres peuvent étre fortement
ébranlés parfois a un stade spécifique du parcours (e.g. durant 1’hospitalisation en secteur

protégé) ou tout au long du processus. Cette realité met en avant I’enjeu que constitue
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I’identification des variations interindividuelles permettant d’expliquer les différences de vécu,
d’adaptation, de récupération physique et psychologique relatifs & ce processus. Cela met
également en lumiere I’importance de cerner les caractéristiques propres de chaque étape de la
greffe pour comprendre les conséquences potentielles qu’elles impliquent sur I’état du patient
a court, moyen et long terme. Il apparait donc essentiel de mieux comprendre les particularités
specifiques de la greffe de moelle osseuse pour mener une réflexion approfondie sur le type
d’intervention qu’il serait pertinent de proposer. Cela afin d’accompagner de fagon adaptée les

patients qui traversent cet événement de vie potentiellement traumatisant.

C’est dans cette perspective que ce projet de thése, appelé Psy-Greffe a été créé en
collaboration avec les services d’hématologie greffe de 1’Hépital Saint-Louis (Paris), du CHU
Estaing (Clermont-Ferrand) et du CHU de Nancy. Ce projet émergea a partir du constat que la
recherche fondamentale et appliquee en psycho-onco-hématologie et a fortiori dans le cas de
la greffe de moelle osseuse était peu developée en France. Or, les prises en charge médicales
et psychologiques peuvent parfois différer de maniére significative en fonction des maladies,
du type d’affection cancéreuse ou encore des cultures ou des pays, impliquant donc des vécus

et des consequences différentes pour la personne concernée.

Afin d’aborder de facon la plus intégrative qui soit le processus de greffe de moelle osseuse,
ce travail de these se divisera en trois parties. Dans la premiere partie, I’approche sera purement
théorique et visera a travers cing chapitres, a mettre en avant I’importance de la recherche en
psycho-oncologie et en psychologie positive, pour mieux comprendre les processus socio-
psychologiques impliqués dans le processus de greffe de moelle osseuse. Dans un premier
temps (i.e. le chapitre 1), I’accent sera mis sur une approche médicale du cancer (i.e. son
épidémiologie et sa définition) nous permettant ainsi d’aborder un type de cancer particulier :
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le cancer hématologique, appelé aussi « hémopathie » (maladie du sang). Son épidémiologie,
ses caractéristiques, ses causes, ses traitements ainsi que sa prise en charge sont importants a
connaitre pour identifier les spécificités de ce type de cancer. Enfin, toujours dans ce méme
chapitre, le traitement que constitue la greffe de cellules souches hématopoiétiques sera décrit
selon son décours temporel pour bien distinguer et cerner ces différentes étapes clés (i.e. 'avant
greffe, la période d’hospitalisation et I’apres-greffe). Le second chapitre présentera les
specificités de chaque étape du parcours de greffe - d’un point de vue du retentissement
psychologique sur I’adaptation et la récupération du patient. Ces généralités mettront d’ores et
déja en avant la problématique générale qui a guidé 1’ensemble des recherches empiriques
menées au cours de ce projet. Dans un troisieme chapitre, 1’approche psycho-onco-
hématologique sera adoptée a partir du modele Transactionnel, Intégratif et Multidimensionnel
(le TIM, Bruchon-Schweitzer & Dantzer, 1994) en psychologie de la santé. Ce modele servira
de base théorique pour faire un état de la littérature sur les études en psycho-oncologie et en
psycho-onco-hématologie pertinentes pour appuyer une partie des hypothéses théoriques qui
ont jalonné ce travail de these. La présentation de ces recherches facilitera 1’intégration des
évolutions récentes concernant des facteurs/processus psychologiques peu explorés jusqu’alors
car issus de courants récents tels que la troisieme vague des Thérapies Cognitives et
Comportementales (TCC) ou encore de la psychologie positive. Cette partie, qui fera 1’objet
du chapitre 4, permettra de proposer un apport théorique au modele TIM avec ’approche
compléte de I’état de santé mentale de Keyes et Lopez (2002), et introduira le cinquieme
chapitre. Ce dernier chapitre théorique permettra de glisser vers une approche plus appliquée
pour mettre en avant les différents types d’interventions a visée psychothérapeutique (e.g.
interventions basées sur la pleine conscience) proposées de nos jours en psycho-oncologie qui

explorent a travers des recherches appliquées, les nouveaux facteurs et processus
19



psychologiques présentés précédemment. Ce chapitre servira de justification, d’une part a
I’exploration des facteurs issus de la psychologie positive dans le champ de la psycho-
oncologie, et d’autre part a 1I’élaboration d’interventions innovantes issues des travaux existant

afin d’améliorer la prise en charge des patients.

Ces cinq chapitres théoriques vont permettre d’introduire la deuxiéme partie,
correspondant au premier enjeu de cette thése. Cette partie se composera de cing chapitres,
illustrant le choix motivé d’un format de thése par articles. En effet, les données récoltées ont
permis de travailler sur la rédaction de quatre articles scientifiques en lien direct avec Psy-
Greffe, soumis a des revues internationales ou en processus de révision. Etant donné
I’interdisciplinarité de ce sujet alliant médecine et psychologie, I’interaction des différentes
approches théoriques (i.e. psychologie de la santé et psychologie positive), ainsi que ’ampleur
du travail que requérait I’exploitation des données, il nous a paru pertinent d’adopter ce format.
Afin qu’ils puissent étre accessibles a un public non anglophone, un résumé en langue francaise

sera proposé a la suite de chacun des manuscrits redigés en anglais.

Dans le chapitre 6, une étude de validation en francais d’une échelle d’évitement
expérientiel utilisée dans le protocole Psy-Greffe (I’Avoidance and Fusion Questionnaire,
AFQ) sera présentée (Article 1). Cette validation francaise était incontournable étant donné que
I’évitement expérientiel était une variable centrale de cette thése. Le chapitre 7 constituera la
premiére étude « psygreffe ». Cette étude s’est intéressée a la période pré-greffe et aux facteurs
socio-psychologiques bénéfiques et déléteres pour la santé mentale et la qualité de vie avant et
cing mois apres la greffe (Article 2). Dans le chapitre 8, illustrant la deuxiéme étude
« psygreffe », ’accent sera mis sur les stratégies d’ajustement adoptées durant la période
d’hospitalisation et leur impact sur différents facteurs de rétablissement (e.g. qualité de vie) et
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la résilience, cinqg mois apres la greffe (Article 3). Enfin, dans le chapitre 9, deux études
s’intéressant a la période de I’aprés-greffe et a ses déterminants seront exposées. L’étude
« psygreffe » 3 présentera des résultats qui concernent les facteurs dispositionnels évalués
avant la greffe et impliqués dans la survenue de symptomes d’Etat de Stress Post-Traumatique
(ESPT) cing mois aprés la greffe (Article 4). L’étude « psygreffe » 4 s’intéressera a un
processus spécifique, la « croissance post-traumatique », en mettant en avant le caractéere
« réel » ou « percu » des changements de vie positifs pouvant survenir apres un événement

potentiellement traumatisant tel que la greffe de moelle osseuse (Article 5).

A partir des particularités identifiées grace a ces quatre études issues du protocole Psy-
Greffe, la question de I’amélioration de la prise en charge des patients a travers une intervention
adaptée aux particularités du parcours, sera investie en tant que second enjeu de ce travail de
these. La troisieme et derniere partie du manuscrit aura pour objectif de s’inscrire dans une
approche plus appliquée de la recherche sur la greffe de moelle en proposant une intervention
élaborée a la lumiére de la littérature existante ainsi que des données récoltées. Cette troisieme
partie sera représentée par le dernier chapitre de cette these (Chapitre 10) et exposera
premiérement un outil novateur, la DESP (Detection Engagment and Savoring Positivity,
Corman et al., 2020). I1 s’agit d’une tache de modification des biais attentionnels de négativité
et de positivité qui a été testée en laboratoire auprés d’étudiants et a fait I’objet d’une
déclaration d’invention (Article 6). Cette tache a pour objectif de favoriser la régulation des
émotions a travers le « savoring » (le fait de savourer une expérience passée, présente ou
future), processus psychologique de plus en plus exploré en psycho-oncologie mais qui n’a pas
encore fait I’objet d’études interventionnelles dans ce domaine a notre connaissance. Ayant été

élaborée avant et pendant la récolte des données empiriques issues des quatre etudes Psy-
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Greffe, la DESP ne s’est basée que sur des recherches fondamentales ou appliquées ayant
étudié les notions de « savoring » et de biais attentionnels chez une population genérale, ainsi
que chez des personnes atteintes d’un cancer. Dans ce méme chapitre, la plateforme numérique
d’accompagnement au bien-étre (My ABIE) qui été développée parallellement a la réalisation
du protocole Psy-Greffe, sera introduite pour permettre de proposer une adaptation virtuelle
d’intervention (i.e. une plateforme numérique) pour les patients greffés a partir des

enseignements issus des quatre études empiriques « psygreffe ».

Le projet Psy-Greffe avait pour objectif de servir de base de réflexion pour favoriser des
recherches futures sur le processus de greffe. Ce travail nous semblait nécessaire pour mettre
en lumiére I’importance d’accompagner les patients et leur entourage en améliorant leur prise

en charge tout au long du processus.
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Partie 1. Cadre théorique

Explorer le champ de la psycho-onco-hématologie et
comprendre I’enjeu de la recherche fondamentale et
appliquée pour le parcours de greffe de moelle
0sseuse
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Chapitre 1. Approche médicale : du cancer aux formes hématologiques et a
leurs traitements

1. Les cancers

1.1. Epidémiologie du cancer : incidence, prévalence et taux de mortalité/survie

Lorsque I’on parle de « cancer », il semble incontournable d’en présenter des données
chiffrées pour se rendre compte de I'ampleur de cet enjeu de santé publique en termes
d’incidence, de prévalence et de mortalité. Selon 1’Institut National du Cancer (INCA)?!, tout
type de cancer confondus en France, on estime le taux d’incidence- i.e. le nombre de nouveaux
cas pour une période donnée- a 382 000 pour I’année 2018, dont les hommes représentent 54
% et les femmes 46 %. Le cancer du sein pour la femme et celui de la prostate pour I’homme

constituent les formes de cancer les plus fréquentes.

En ce qui concerne la prévalence (i.e. le nombre de cas de personnes atteintes d’une maladie
au sein d’une population a un moment donné), le nombre de personnes en vie de plus de 15 ans
ayant eu un cancer en 2008, s’¢léve a 3 000 000 en France, soit 6,4 % de la population

masculine et 5,3 % de la population feminine.

S’agissant du taux de mortalité en France, 157 000 déces ont été recensés en 2018 (57 % chez
I’homme et 43 % chez la femme). Le taux de survie & 5 ans, entre 2005 et 2010 varie de 4 a 98

% selon le type de cancer et a augmenté entre 1989-1993 et 2005-2010.

Au niveau mondial, le Centre international de Recherche sur le Cancer (CIRC)? et

1’Organisation Mondiale de la Santé (OMS)?® présente les derniéres statistiques sur le Cancer a

! http://lesdonnees.e-cancer.fr/Themes/epidemiologie

2 https://www.iarc.fr/fr/about/index.php

3 http://www.who.int/fr/news-room/fact-sheets/detail /cancer
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travers la nouvelle base de données en ligne, GLOBOCAN®. Cette plateforme permet d’obtenir
des estimations récentes pour 28 types de cancers dans 184 pays. Ces estimations en 2018,
s’élevent a 18,1 millions de nouveaux cas en 2018 (14,1 millions en 2012) et & un taux de
mortalité de 9,5 millions (8,2 millions en 2012). Quant a la prévalence, les données montrent
un taux de 43,8 millions de personnes vivantes de plus de 15 ans atteintes d’un cancer au COurs

des 5 années précédentes (32,6 millions en 2012).

L’OMS met en avant que le cancer constitue la deuxiéme cause de déceés dans le monde, soit
pres d’un déces sur six. D’ailleurs, les projections réalisées anticipent une augmentation de
19,3 millions de nouveaux cas d’ici 2025 en raison de la croissance démographique et du
vieillissement de la population. Ces taux élevés de mortalité concernent plus particulierement
les pays a revenu faible ou intermédiaire (i.e. 70 % des déces) et ces taux vont certainement
augmenter d’ici 2025, alors que les taux d’incidence ¢levé sont plutdt retrouvés dans les pays
développes. Ces informations mettent en exergue que si les cancers touchent plus les pays
développes étant donné les facteurs de risques propres aux pays industrialises (e.g. facteurs
alimentaires, hormonaux), le taux de mortalité y est moindre, suggérant I’impact bénéfique des

avancées médicales en termes de dépistage, de traitements et de prise en charge paramedicale.

Les principaux types de cancers en 2018, concernés par ces données sont le cancer du poumon
(1,76 million de déces), le cancer colorectal (880 000 déces), le cancer de I’estomac (782 000

déces), le cancer du foie (781 000 déces) et le cancer du sein (626 000 déces).

1.2. Qu’est-ce que le cancer ?°

4 https://gco.iarc.fr/
5 https://www.ligue-cancer.net/article/26088 quest-ce-que-le-cancer
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Les cellules du corps humain ont pour role d’assurer le bon fonctionnement des
systemes et organes qui les composent. Elles cohabitent et communiquent ainsi de facon
adaptée et se renouvellent sans cesse pour maintenir un fonctionnement sain par des
mécanismes tels que I’hématopoicse (« fonction par laquelle I'organisme produit et renouvelle
les éléments figurés du sang, c'est-a-dire les globules rouges, les globules blancs et les
plaquettes. »%) et I’apoptose (« Mort programmée des cellules de l'organisme. Les cellules
cancéreuses perdent cette propriété. »”). Cependant, il arrive que suite a une modification du
geéne d’une cellule (i.e. il s’agit d’une mutation), I’ensemble de ce systéme harmonieux soit
perturbé, entrainant ainsi I’apparition d’une cellule cancéreuse et de fagon plus générique d’une

affection cancéreuse.

Cette derniére peut se définir comme étant un mécanisme de dérégulation de la synthese et du
fonctionnement de certaines cellules de 1’organisme. Cette dérégulation entraine une
prolifération incontrolée et anarchique de certaines cellules du corps qui se developpent
anormalement et entrainent I’apparition de tumeurs envahissantes et destructrices des organes
environnant, ainsi que d’autres organes plus distants (on parle de métastases). Cette
prolifération est un processus plus ou moins long, qui peut étre fulgurante ou s’étendre sur

plusieurs années.

L’affection cancéreuse peut étre expliquée autant par des facteurs externes (modes de vie,

facteurs environnementaux, infections) qu’internes (mutations héréditaires, hormones,

6 https://www.universalis.fr/dictionnaire/hematopoiese/

7 https://www.e-cancer.fr/Dictionnaire/A/apoptose
26



https://www.universalis.fr/dictionnaire/hematopoiese/
https://www.e-cancer.fr/Dictionnaire/A/apoptose

déreglement du systeme immunitaire) qui peuvent agir de fagon simultanée et/ ou successive

dans I’apparition et le maintien du cancer.

Il existe quatre catégories principales de cancers regroupant les 200 formes différentes®. La
premiére catégorie concerne les cancers dits « solides » représentant a eux seuls 90 % des
cancers humains. Il existe deux sous-catégories : les carcinomes qui se développent dans les
cellules des tissus (e.g. cancer du poumon, de la prostate) et les sarcomes, plus rares, qui
apparaissent dans les tissus conjonctifs (tissus de soutien de 1’organisme) comme le cancer des

os ou des cartilages. La seconde constitue les cancers « liquides », sanguins ou hématologiques

qui peuvent étre regroupées en 5 familles : les leucémies, les lymphomes (hodgkinien et non
hodgkinien), les syndromes myéloprolifératifs, les myelomes multiples, et les

myélodysplasies. La troisieme catégorie represente les cancers meétastatiques ou dissemings.
Dans ce type de cancer, les cellules cancéreuses ont migre a travers le sang ou la lymphe et se
sont installées dans différentes parties du corps a distance de la localisation de la tumeur
d’origine. Enfin, les cancers secondaires sont caractérisés par le fait qu’ils peuvent parfois

apparaitre suite a un traitement anti-cancer.

2. Les cancers hématologiques ou « hémopathies »

2.1 Epidémiologie des cancers hématologiques : incidence, prévalence et taux de
mortalité/ survie

Selon I'INCA, I’incidence des cancers hématologiques en 2018 en France est estimée a
45 000 nouveaux cas par an, soit 25 000 hommes et 20 000 femmes, ce qui représente 12 % de

I’ensemble des nouveaux cas de cancer en France. lls concernent particulierement deux ages

8 https://www.cancer.be/le-cancer/jeunes-et-cancer/les-cancers/les-types-de-cancers
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de la vie : les enfants/adolescents et les personnes vieillissantes (plus de la moitié des cas
d’hémopathies surviennent aprés 60 ans). Dans deux tiers des cas il s’agit d’hémopathies
lymphoides (lymphome de Hodgkin et lymphomes non hodgkinien (cf. partie suivante) qui est
la forme la plus fréquente chez 1’adulte. Entre 1990 et 2018, on observe une augmentation du
taux d’incidence de 1 a 2 % (pour les deux sexes) par an pour 3 des 4 sous-types d’hémopathies
malignes. La découverte de cette augmentation peut étre attribuée a plusieurs raisons telles que
I’amélioration du diagnostic, I’exposition a des facteurs de risques ou encore le vieillissement
de la population. L’incidence des cancers hématologiques est fortement variable en fonction
des sous-types dont cing catégories (le myelome multiple/plasmocytome, le lymphome diffus
a grandes cellules B, les syndromes myélodysplasiques, la leucémie lymphoide
chronique/lymphome lymphocytique et la leucémie aigué myéloide) représentent 50 % des cas

annuels.

Concernant la prévalence totale (le nombre de personnes ayant été diagnostiquées de plus de

15 ans et en vie) en 2008, le taux s’élevait a 193 194 (104330 hommes et 88 864 femmes).

Enfin le taux de survie nette a 5 ans (reporté entre 1989 et 2008) varie également en fonction
du sous-type d’hémopathie. Mais en ce qui concerne les 4 sous-types d’hémopathies les plus
fréquentes en terme d’incidence, ce taux varie de 39 % (myélome multiple et plasmocytome
ou syndromes myélodysplasiques) a 76% (leucémie lymphoide chronique et lymphome
lymphocytique). A 10 ans pour ces mémes sous-catégories, ce taux varie respectivement de
21% a 55%. Le taux de survie baisse avec 1’age quel que soit le sous-type d’hémopathie

maligne considéré.
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2.2. Que sont les cancers hématologiques ?°

Les hémopathies malignes se développent a partir d’une altération du développement
et de la prolifération des cellules sanguines que sont les globules rouges, les globules blancs et
les plaquettes. Ainsi, les caractéristiques des cancers hématologiques sont diverses et
impliquent des pronostics et traitements différents car elles trouvent leurs origines dans le
processus fondamental d’hématopoicse, le systéme de création des cellules sanguines et des
cellules impliquées dans les réponses immunitaires. Comme mentionné précédemment, les
cancers hématologiques regroupent les leucémies, les lymphomes, les syndromes
myeéloprolifératifs, les myelomes multiples, et les myélodysplasies. Les leucémies sont dues a
une prolifération excessive des globules blancs dans le sang et la moelle osseuse qui est le
centre de production des cellules sanguines. Elles-mémes sont divisées en deux sous-
catégories : les leucémies aigué/chronique lymphoblastique (LA/CL) plus fréquentes chez
I’enfant, et leucémies aigué/ chronique myeéloide (LA/CM) plus fréquentes chez I’adulte. Les
lymphomes (lymphomes non Hodgkiniens et maladie de Hodgkin) sont des cancers du systéme
lymphatique qui assurent les réponses immunitaires et qui comprend la moelle osseuse ainsi
que les ganglions et d’autres organes comme la rate. Les syndromes myéloprolifératifs sont
caractérises par une production excessive de cellules sanguines (globules rouges, blancs et
plaquettes) dans la moelle osseuse. Le myélome correspond a la prolifération anarchique d’un
type de globules blancs particuliers (les plasmocytes) et/ou de lymphocytes dans la moelle
osseuse et est divisé en deux sous-catégorie : le myélome multiple et la macroglobulinémie,

principalement retrouvées chez le sujet 4gé et engendrant des lésions osseuses. Les syndromes

° https://curie.fr/dossier-pedagogique/les-cancers-du-sang-ou-cancers-hematologigues
https://www.aphp.fr/cancers-du-sang-myelomes-hemopathies-lymphomes
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myélodysplasiques, qui touchent plus souvent les sujets agés, sont des états pré leucémiques
marqués par le fonctionnement inefficace de I’hématopoic¢se aboutissant a une diminution de

la production d’une, des deux ou des trois types de cellules produites par la moelle osseuse.

Les personnes dont le systeme immunitaire a été fragilisé sont plus vulnérables a ce type
d’affections cancéreuse. Des origines virales, physiques ou chimiques liées aux facteurs
environnementaux tels que I’exposition a des produits toxiques sans prise de précaution (e.g.
pesticides, solvants) ou encore le surpoids ainsi que le tabagisme sont également impliqués.
On peut également citer des traitements chimio thérapeutiques et/ou immunothérapeutiques
issus d’un précédent cancer. L influence des facteurs génétiques et héréditaires est en revanche
trés faible ou n’a pas encore été identifiée a ce jour méme si certaines maladies génétiques

semblent augmenter les risques d’étre atteint.

Malgré des symptomes pouvant alerter sur le développement de la maladie (e.g. saignements
excessifs, ganglions gonflés, paleur, douleurs, infections qui perdurent), la détection et le
diagnostic se font par prises de sang et biopsie (prélévement d’un fragment de tissu ou d’organe
en vue d’un examen microscopique) car ces signes ne sont pas forcément spécifiques a la

maladie et peuvent se retrouver dans d’autres affections non cancéreuses.

3. Les différents types de prises en charges médicales

3.1 Concernant les cancers'®

Il n’existe pas de traitement unique du cancer. Chaque type de cancer implique une prise
en charge et un(des) traitement(s) unique(s) et adapté(es) en fonction de chaque situation. Les

facteurs déterminants les plus importants sont le type de cancer, le degré d’extension du cancer,

10 https://www.cancer.be/le-cancer/traitements-du-cancer
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la présence d’autres maladies, I’age et I’état général de la personne. Il existe six principaux
types de traitements proposes seuls ou combinés actuellement : la chirurgie (ablation de la
tumeur), la radiothérapie (irradiations visant a detruire les cellules cancéreuses), la
chimiothérapie (traitement médicamenteux visant a détruire les cellules cancéreuses ou a en
limiter leur croissance), I'immunothérapie (vise a « mobiliser » les défenses immunitaires du
patient pour lutter contre la maladie), I’hormonothérapie (inhibition de I’action et de la
production d’hormones naturelles pour empécher le développement des cellules cancéreuses
a plus long terme) et les nouveaux traitements dits « ciblés » qui consistent en I’administration
de médicaments s’attaquant spécifiquement aux cellules cancéreuses et perturbant moins le
fonctionnement des cellules normales. Ce dernier type de traitement est trés prometteur mais
demande une prise prolongée pour un maintien des effets a long terme. On distingue également
les traitements « curatifs » qui visent une guérison définitive des traitements « palliatifs »

visant a ralentir ou stopper un certain temps I’évolution de la maladie.

Quant a la greffe de moelle osseuse ou de cellules souches hématopoiétiques (CSH), il s’agit
d’un traitement anti-cancer systémique (i.e. agissant sur I’ensemble du corps), spécifique au
traitement des hémopathies malignes et dont le déroulement sera plus amplement développé

dans la partie suivante.

3.2 Concernant les cancers hématologiques

L’hématologie, I’étude des maladies du sang, est une discipline plus ancienne que la
cancérologie et les progres réalisés concernant les traitements et la prise en charge de ce type
de cancers sont les plus nets. En effet, les cellules cancéreuses se situant dans le sang et la
lymphe, leur acces y est donc plus facile pour la réalisation des différents tests sanguins et

prélevements. De plus, les hémopathies sont plus sensibles a des traitements tels que la
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chimiothérapie et la radiothérapie. Ainsi, le principal traitement proposé pour les hémopathies
est la chimiothérapie qui a lieu en partie en hospitalisation et en partie en ambulatoire. En
fonction du type d’hémopathie, le traitement chimio thérapeutique est plus ou moins lourd en
terme de dosage et plus ou moins long. Ensuite, lorsque le traitement conventionnel n’est plus
suffisant et qu’il n’est pas parvenu a endiguer complétement la maladie, la greffe de cellules
souches hématopoiétiques (CSH) est une thérapie cellulaire qui peut étre présentée comme
traitement de consolidation dans certains types de leucémies ou encore pour éviter une rechute.
Par conséquent, la greffe de cellules souches hématopoiétiques est souvent proposee dans le
cas d’hémopathie présentant un mauvais pronostic, ce qui souléve I’'importance de 1’enjeu
qu’implique ce traitement complexe d’un point de vue médical d’une part et psychologique

d’autre part.

4. Focus sur la greffe de cellules souches hématopoiétiques (CSH) *

Ce type de traitement rend compte du role essentiel que joue la moelle osseuse dans le
fonctionnement de I’organisme humain. En effet, il s’agit d’une véritable usine dans laquelle
se déroule I’hématopoicse, le mécanisme de création, de division, de différenciation et de
renouvellement des différentes cellules de 1’organisme. Les hémopathies affectent ce

mécanisme essentiel et entrainent une altération du fonctionnement de 1’hématopoiése.

La moelle osseuse est le liquide contenu dans les os du corps et abrite des milliards de cellules

meéres ou Cellules Souches Hématopoiétiques (CSH). Ces derniéres se divisent en 3 types de

1 http://sfgm-tc.com/patients
https://www.cancer.be/le-cancer/jeunes-et-cancer/les-traitements/la-greffe-de-cellules-souches
http://www.arcagy.org/infocancer/traitement-du-cancer/greffes/les-greffes-de-moelle-osseuse/les-
allogreffes.html
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cellules principales qui peuvent étre atteintes par la maladie. Le premier type correspond aux
globules blancs (aussi appelés leucocytes et qui se divisent eux-mémes en neutrophiles et
lymphocytes) qui constitue le systéme immunitaire permettant a I’organisme de se défendre
contre les infections dues a des bactéries, des virus ou encore des cellules malades. Les globules
rouges (érythrocytes ou hématies), quant a eux, contiennent 1’hémoglobine qui assure le
transport de I'oxygeéne dans tout ’organisme. Enfin, les plaquettes (appelées thrombocytes)
sont responsables de la coagulation du sang aprés une blessure. Par conséquent, lorsque la
moelle osseuse n’assure plus ce fonctionnement régulateur, il est nécessaire de remplacer cette
moelle par une plus saine qui contient des CSH fonctionnelles, appelé « greffon » et issue d’une
source compatible, c’est-a-dire un donneur. La greffe de moelle osseuse est un traitement
particulier car il implique une triade pour laquelle la compatibilité est essentielle : le receveur,
le donneur et le greffon. La compatibilité est primordiale et se détermine par le typage HLA
(Human Leukocyte Antigen). Concretement, le HLA est une molécule portée a la surface de
chaque cellule de I’organisme et qui en fait son identité. Ce typage HLA permet aux
lymphocytes de déterminer et de détruire ce qui est étranger a 1’organisme. Ainsi, trouver un
donneur dont le type HLA et le plus similaire possible a celui du receveur assure un meilleur
pronostic de greffe. L’enjeu est initialement la prise de greffe, ¢’est-a-dire que les cellules du
receveur ne rejettent pas I’installaton des cellules du donneur. Dans un second temps, les
cellules greffées et notamment les cellules reconstituées du systéme immunitaire vont étre de
véritables sentinelles immunitaires capable de détruire les cellules cancéreuses résiduelles de
la maladie pour laguelle le malade a été greffé. Ces types de greffe impliquant un donneur, i.e.
une autre personne, sont appelées allogreffe de cellules souches hématopoiétiques. Il existe un

autre type de greffe, appelée autogreffe et qui n’implique pas de donneur extérieur. Dans le
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cadre de ce travail de thése, ’accent sera mis sur ’allogreffe dont les différentes étapes vont

étre présentées.

4.1 Les différents types de greffes

4.1.1 L’allogreffe

Selon les sources de 1’Agence de biomédecine'?, le nombre d’allogreffes de cellules
souches hématopoiétiques est en constante augmentation en France : 200 en 1997, 1000 en
2009, 1872 en 2013, 1943 en 2014 et de nos jours plus de 2000 personnes recoivent une greffe
de moelle de la part d’un donneur compatible sélectionné soit dans la fratrie du patient (donneur
apparenté) si fratrie et compatibilité il y a, ou sinon un donneur volontaire inscrit dans les
registres internationaux est recherché. Il arrive qu’un donneur HLA semi-compatible existant
dans la fratrie soit proposé dans certaines situations (greffe haplo-identique), ou encore, il est

possible de faire appel a du sang placentaire de nouveau-nés (cordon non apparentg).

En soi, I’acte méme de I’allogreffe est trés simple. Il ne s’agit pas d’un acte chirurgical comme
dans le cas d’une greffe d’organe, mais d’une transfusion intraveineuse du greffon via un
cathéter. Les cellules du greffon vont se diffuser par voie sanguine dans 1’organisme et
s’installer dans la cavité des os. Elles vont mettre plusieurs jours voire plusieurs semaines avant
de proliférer et de se différencier. Cependant il s’agit d’'un moment intense émotionnellement
pour le receveur et sa famille. Si I’acte de la greffe est indolore et la plupart du temps sans
complications, c’est toute la préparation, les étapes associées a cet événement qui peuvent &tre
difficiles a traverser physiquement et psychologiquement. Ces étapes du processus ainsi que

leurs caractéristiques vont étre développées dans la prochaine partie.

12 https://www.agence-biomedecine.fr/annexes/bilan2016/donnees/cellules/04-national/synthese.htm
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4.1.2 L’autogreffe

Dans ce cas, le donneur et le receveur sont en fait la méme personne. L’autogreffe
consiste a injecter au patient ses propres cellules jeunes encore saines, a les congeler et a les
transfuser le moment venu. Ce type de greffe évite les phénomenes de rejet qui peuvent se
manifester dans le cas de I’allogreffe. L autogreffe est plutot recommandée dans le cas d’un
lymphome ou du myélome car dans le cas de leucémies, la moelle osseuse est souvent trop

altérée pour pouvoir réaliser 1’autogreffe.

4.2 Focus sur les différentes étapes du processus d’allogreffe et ses conséquences®

On peut distinguer trois etapes majeures du processus : la période de pré-greffe, la période
d’hospitalisation en secteur protégé (conditionnement, injection du greffon, période d’aplasie)
et I’étape post-allogreffe a partir de la sortie d’hdpital. Ces trois grandes étapes sont elles-
mémes divisées en une succession d’évenements et s’étendent bien avant et bien aprés 1’acte

de la greffe en lui-méme. Voici un schéma synthétique du parcours du patient :

JO hospitalisation

ele
eRecherche du conditionnement e d
greffon (1) (4) .Iljifs)oggel(f)
eAnnonce (2) ele transfert du ole sﬁivi s
eEntretiens et greffon (5) 3
bilans (3) e|’environnement ELLE)
protecteur(6)
(3) 3-30 (4) J+5/7 (6)15a21J
+ a b mols: suivli 1 a
(5) J+10 (8) 2a 6 moi ivila2
. s , s fois/semaine
Figure 1. Les différentes étapes du processus d’allogreffe

4.2.1 La recherche de greffon (1)

13 http://sfgm-tc.com/patients
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La recherche d’un greffon s’opére généralement avant que la greffe soit proposée au
patient par 1’équipe soignante. Outre le fait de pouvoir proposer une greffe a un patient parce
que les conditions semblent réunies pour la recevoir, faut-il encore étre sir de pouvoir trouver
un donneur qui soit compatible avec le systeme HLA du patient avant de réaliser I’entretien
avec lui pour lui annoncer la possibilité de la greffe. Comme cela a été expliqué dans une
précédente partie, la recherche d’un donneur compatible est effectuée a partir de plusieurs

sources afin d’optimiser les chances de trouver ce donneur le plus rapidement possible.

4.2.2 L’annonce de la greffe (2)

A partir du moment ou I’équipe médicale suggere I’allogreffe comme traitement de la
maladie, le processus de greffe de moelle osseuse débute. Le patient en est informé et prend
conscience de tous les enjeux que ce type d’événement comporte. Méme si les médecins
proposent la greffe lorsque les chances de survie paraissent supérieures a celles du déces, il est
important de préciser que deux greffes ne se déroulent jamais de la méme maniere. Ainsi, le
patient pourra bien sir refuser de rentrer dans ce processus s’il estime que cette intervention
est trop risquée aux vues des informations qui lui auront été communiquées. Sans étre contraint
de tout lui dire, le médecin se doit de répondre aux interrogations du patient et lui faire part des
potentiels différents risques, des conséquences a plus ou moins longs termes liés a la greffe de

moelle osseuse.

4.2.3 L’entretien et le bilan pré-greffe (3)

Lors de I’entretien pré-greffe, le patient peut échanger avec un ou plusieurs membres
de I’équipe soignante, cela dépend du fonctionnement propre a chaque service. Le but est

d’informer au mieux le patient sur les modalités de déroulement de I’allogreffe, sur les raisons
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de la greffe, les bénéfices attendus, les risques liés aux traitements, le fonctionnement du
service dans lequel le patient sera hospitalisé. Cet entretien a également pour objectif de
recueillir le consentement du patient. Le bilan de pré-greffe se déroule environ une a deux
semaines avant ’entrée en hospitalisation. 1l a pour objectif de verifier que le rapport
bénéfices/risques est toujours en faveur de la greffe et sans contre-indications. Ainsi, un bilan
« pré-greffe » avec un ensemble d’examens est réalisé pour déterminer les modalités de

I’intervention les plus adaptées au patient pour en limiter les complications.

4.2.4 Le conditionnement (4)

Il s’agit de la premicre €tape de ’entrée en hospitalisation. Afin d’optimiser les chances
que le greffon ne soit pas rejeté par I’organisme, il est nécessaire de préparer ce dernier a
accepter le greffon dans les meilleures conditions possibles. Cette étape primordiale est appelée
conditionnement et dure généralement une a deux semaines. Concreétement, il s’agit de détruire
par traitement chimiothérapeutique et/ou radiothérapeutique et/ou immunothérapeutique (ce
choix de combinaison ou de traitement unique est entre autres fait en fonction de 1’age, de la
maladie, de 1’état général du patient) le systéme immunitaire défaillant et malade du patient
afin de favoriser la prise de greffe. Il existe deux principaux conditionnements: le
conditionnement myeéloablatif (ou conditionnement standard) consistant a détruire la moelle
osseuse malade du patient par chimiothérapie ou combinaison chimiothérapie/radiothérapie
pour qu’elle soit remplacée par la moelle saine greffée ultérieurement. Le conditionnement
non-myeéloablatif (a intensité réduite) est parfois proposé dans certains cas lorsque le
conditionnement standard est contre-indiqué (sujets agés ou patients ne pouvant recevoir des
traitements lourds du fait de co morbidités par exemple). Les risques de complications et de
toxicité s’en trouvent réduits étant donné que les traitements sont allégés, mais le risque de
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rejet du greffon s’en trouve accru. Ces traitements entrainent souvent des effets secondaires

qui affaiblissent le patient avant I’acte de la greffe.

4.2.5 La greffe allogénique (5)

Elle dure une a quatre heures. Elle est réalisée lorsque les médecins estiment que le
traitement de conditionnement a bien préparé 1’organisme a recevoir le greffon. Cette étape a
été décrite précédemment comment étant intense au niveau émotionnel mais elle également
cruciale d’un point de vue hématologique car c’est a partir de ce moment que le patient va se
retrouver dans un état de grande vulnérabilité immunologique. En effet, le temps que les
cellules du greffon s’installent, se multiplient et se différencient, elles ne sont pas assez
nombreuses et ne permettent donc pas a I’organisme d’assurer les fonctions essentielles et
notamment les fonctions immunitaires de défense de 1I’organisme. Cette grande vulnérabilité
est a 'origine de nombreuses complications de la greffe. Cette période caractérisée par une

absence quasi-totale de défenses immunitaires est appelées période d’aplasie.

4.2.6 L’aplasie (6).

Elle dure une a cing semaines et differe entre autres en fonction du type de
conditionnement recu. La prise de greffe s’étend ensuite sur quelques jours et marque donc la
sortiec d’aplasie. Pour limiter les risques d’infections liés a I’état d’aplasie, le patient est
hospitalisé en secteur dit « protégé » et plus précisément seul en chambre stérile.
Généralement, le patient n’en sort que dans des conditions particulieres et lorsque les risques
encourus seront inférieurs aux bénéfices attendus d’une sortie. Cette hospitalisation en chambre
stérile est particuliere pour le patient qui ne va pas pouvoir en sortir durant plusieurs semaines

et dans lesquelles I’intimité est dure a respecter. C’est pour cette raison d’isolement prolongé
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que 1’équipe propose souvent au patient d’amener avec lui des effets personnels. Cette période
est également particuliere pour la famille qui doit prendre des précautions lors des visites pour
limiter les risques de transmission de germes comme le lavage des mains avec parfois le port
de gants, d’un masque, le port d’une charlotte et d’une blouse jetable. Les visites sont

généralement limitées a une personne a la fois, parfois deux.

4.2.7 Le retour a domicile et la reconstitution des défenses immunitaires (7/8)

La sortie est décidée a partir du moment ou I’état du patient y est propice, ¢’est-a-dire que
la plupart des risques majeurs sont écartés et que le patient est moins vulnérable et affaibli.
C’est durant cette période, s’étendant sur deux a six mois que se déroule la reconstitution
immunologique c’est-a-dire que certains organes comme le thymus (glande située dans la partie
inférieure du cou) vont eduquer les nouvelles cellules issues du greffon, notamment les
globules blancs, en gardant celles qui sont tolérantes a 1’organisme et en éliminant celles qui
sont trop agressives ou trop faibles pour le défendre. En effet, la mémoire liée au
fonctionnement du systéme immunitaire de I’organisme a été perdu avec la greffe. Il va donc
falloir plusieurs mois avant que le systeme immunitaire ne recommence a fonctionner
normalement. Le patient, méme a domicile, va devoir continuer a prendre des précautions
d’hygiéne et alimentaires pour se protéger d’éventuelles infections ce qui I’empéchera de
reprendre une vie « normale ». Si la récupération se déroule bien ces précautions pourront étre
progressivement allégées. La période immédiate qui suit la sortie est tres angoissante pour le
patient car les risques de complications ou de rejet sont accrus. Ces risques nécessitent donc
une vigilance particuliére avec des visites et examens de suivi post-greffe réguliers (une a deux

fois par semaine) en hépital de jour pour controler ces risques. Parfois, une ré-hospitalisation
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est nécessaire en cas de complications voire de pronostic vital engagé. On ne parle de rémission

voire de guérison qu’apres plusieurs années.

4.3 Les complications et effets secondaires liés a la greffe

Ces complications sont de nature, d’intensit¢ et de fréquence variable et fonction
principalement du conditionnement, de la période d’aplasie et des réactions immunologiques.
Certains patients connaissent des effets secondaires liés aux traitements chimio thérapeutiques
qu’ils ont pu recevoir avant que la greffe soit réalisée, mais pour d’autres ces effets sont
inconnus. Il importe donc d’accompagner au mieux le patient a faire face a ces complications

et aussi face a la douleur qui accompagne le plus souvent ces derniéres.

Concernant les risques a court terme, il y a les risques liés au conditionnement tels que les
nausees et les vomissements, les modifications du godt, les mucites ou mucosites
(inflammation des muqueuses pouvant entrainer la destruction temporaire des cellules qui
tapissent la surface de la bouche et des intestins), les modifications corporelles (perte de
cheveux ou au contraire augmentation de la pilosité , gonflements du visage, du cou dus au
corticoides, fonte musculaire) ou encore la fatigue. Des organes tels que le foie et la vessie qui
sont des organes de filtration, peuvent étre altérés par les traitements et entrainer un cortége de
symptdmes spécifiques.

Ensuite, il existe les risques liés a I’aplasie tels que les infections qui sont limitées par la
chambre stérile et la prise d’antibiotiques/ antifongiques. Une complication particuliere a la
greffe durant la période d’aplasie mérite que I’on s’y attarde. Il s’agit de la GvHD (Graft versus
Host Disease) ou, en francais, « réaction du greffon contre 1’hote ». Il s’agit d’une réaction des
lymphocytes T (globules blancs) du greffon qui vont considérer certains organes et tissus sains

de I’organisme de 1’hdte (receveur) comme étrangers et vont donc les attaquer et tenter de les
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détruire. Cette réaction se retrouve dans la moitié des greffes et sont d’intensité et de
dangerosité diverses. Lorsqu’elle survient dans les quatre mois suivant la greffe on parle de
GVH aigué et apres de GvH chronique (rarement plus d une année apres). Cette réaction atteint
notamment la peau (on parle de GvH cutanée) qui est touchée par des rougeurs, des
démangeaisons, le tube digestif (diarrhée, vomissements, perte d’appétit), le foie (jaunisse).
Cette période de GVH est trés éprouvante pour le patient qui se retrouve encore plus affaibli et
qui entraine des modifications corporelles importantes. La GvH peut étre prise en charge
préventivement grace a un donneur ayant la meilleure compatibilité possible et en curatif a
’aide de traitements corticoides lorsque les premiers signes apparaissent.

D’autres risques d’infections apreés la sortie d’aplasie ne sont pas a écarter et a prévenir en cas
de fiévre, a ’aide de traitements médicamenteux.

Concernant les risques a long terme et les éventuelles sequelles, nous pouvons citer les
problemes de fertilit¢ pour les patients plus jeunes, une fragilité des os, des risques
d’hypothyroidie, des risques cardiaques, des risque ophtalmiques, dentaires. L’apparition d’un
second cancer n’est également pas a écarter.

Enfin, il arrive que le patient rejette la greffe et cela survient généralement dans les mois qui
suivent la greffe. Le risque de rechute de la maladie est également bien présent surtout dans les
premiéres années. Plus le temps passe, plus ce risque devient faible et I’on peut commencer a

parler de rémission/ guérison.
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Bilan et transition
La description des aspects médicaux et du parcours du patient relatif au processus de
greffe met en lumiere I'impact psychologique que peut avoir cet évenement sur la vie du
patient aux différents stades du parcours. Les particularités de la greffe de moelle osseuse
dans le cas d’hémopathies malignes résident dans ['urgence que constitue parfois ce type de
traitement pour traiter la maladie et dans la complexité de ce traitement. Ces parametres
induisent donc un vécu psychologique particulier a ce type de prise en charge soulignant
certes le réle de déterminants biologiques et médicaux, mais également socio-
psychologiques.

Dans le chapitre qui va suivre, le processus de greffe sera aborde selon une approche
psychologique, avec des genéralités décrivant le retentissement que peut engendrer un tel
traitement sur [’adaptation et le rétablissement psychologique du patient, et cela aux
différentes étapes du processus. Ces considérations psychologiques introduiront le premier
enjeu de ce travail de thése consistant a mettre en lumiere 'importance d’identifier des
facteurs psychologiques favorisant ou non une récupération et une gestion adaptée de cet

évenement.
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Chapitre 2. Approche psychologique du parcours de greffe : généralités
concernant ’impact de la greffe de moelle osseuse sur I’ajustement du
patient

1. Les différentes étapes de la greffe de moelle osseuse et leur impact sur 1’adaptation et la

récupération psychologique et physique du patient

Polomeni et Rio (2013) mettent en avant que le processus d’allogreffe, en France,
comporte plusieurs étapes dont les caractéristiques varient en fonction des incidences
médicales, des effets des traitements, des réactions de 1’organisme. Cependant, ces étapes ont
toutes pour point commun de venir ébranler les capacités d’adaptation au processus de greffe
de facons différenciées pour chaque individu en fonction de variables medicales mais
¢galement d’antécédents personnels et environnementaux (e.g. Amonoo et al., 2019 ; Polomeni
et Rio, 2010). Certaines constantes mises en lumiére a travers des études quantitatives et
qualitatives, prospectives et longitudinales rendent compte de 1’impact particulier de ce
processus sur la santé mentale et physique du patient. Les recherches a I’international sur la
greffe de moelle osseuse mettent également en avant que des facteurs socio-psychologiques
peuvent avoir un impact sur la santé psychologique (e.g. détresse psychologique) du patient
aux différents stades de la greffe mais également sur la santé physique (e.g. nombre
d’infections, nombre de jours d’hospitalisation). Il importe donc de considérer la relation entre
les processus biologiques et psychologiques, et leur role sur le rétablissement de la santé, avec
une démarche de réciprocité comme cela est largement démontré dans la littérature en

psychologie de la santé et en psycho-oncologie.

1.1. La période d’hospitalisation en secteur protégé
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Parmi les premieres études ayant étudié I’impact du processus de greffe sur la santé
psychologique du patient, celle de Raimbault et Cludy (1985) a étudié une population de
malades et leur entourage durant une période prolongée d’hospitalisation avec traitement
chimiothérapeutique en hématologie. 1ls observent une altération des capacités de défenses et
d’adaptation du sujet sous 1’impact des souffrances physiques, de ’exclusion de la vie sociale
et affective, des traitements, de la peur de la mort, de la chronicité, de I'invalidité. En effet,
cette période d’hospitalisation est particuliére a cause de la période d’aplasie (i.e. absence de
systeme immunitaire), de I’isolement des germes infecticux et de 1’isolement social, des
potentiels effets secondaires des traitements, etc. Les conditions de prise en charge des patients
allogreffés se sont certes améliorées avec les avancées médicales (e.g. suppression de la bulle
de protection dans certains services laissant la possibilité aux proches d’étre en contact plus
direct avec le patient). I1 n’en demeure pas moins que I’hospitalisation a un impact sur la qualité
de vie comme cela a été montré plus récemment par El-Jawahri et al. (2015). En effet,
I’hospitalisation augmente la fatigue, baisse la vitalité, altére le fonctionnement social et
émotionnel géneral. Les proches et les patients eux-mémes sont conscients de cette
détérioration qui peut entrainer une aggravation des symptémes anxio-dépressifs pendant
I’hospitalisation. Si la période d’hospitalisation caractérisée par un isolement en secteur
protégé, peut étre vécue tres difficilement physiquement et psychologiquement, elle peut tout
de méme étre expérimentée comme un processus de transformation engendrant un changement
du rapport a soi-méme, aux proches et a I’environnement (Biagioli, Piredda, Alvaro & De

Marinis, 2017 ; Biagioli, Piredda, Mauroni, Alvaro & De Marinis, 2016).

1.2. La période pré-greffe
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Ces résultats mettent en avant I’importance de détecter et prendre en charge en amont la
détresse psychologique des patients et de leurs proches avant leur entrée dans le service de
greffe pour en limiter les conséquences sur la survenue de complications telles que la GvHD
(Graft versus Host Disease ou réaction du greffon contre 1’hote), voire la survie (Amonoo et
al., 2019 ; El Jawahri et al., 2017). De maniére générale, la dépression qui préexiste chez des
personnes atteintes d’une maladie chronique ou cancéreuse peut avoir un impact sur
I’adhérence aux traitements, 1’observance thérapeutique et donc sur 1’efficacité des traitements
(Chabrier, Bezy, Mouret, Bay, J. O. & Jalenques, 2013). La méta-analyse de Di Matteo et al.
(2000) met en avant que des patients dépressifs ont trois fois plus de risques d’étre non-
observant par rapport aux patients non déprimes. Dans le cas de la greffe, il est essentiel de

limiter ces risques de non observance étant donné les risques associés a ce traitement.

La représentation mentale de 1’allogreffe a aussi un impact non négligeable sur la maniére dont
les patients vont gérer et vivre le processus de greffe. Les représentations relatives a 1’acte
médical sont souvent floues et erronées induisant une réaction plus émotionnelle que
rationnelle due a I’absence d’informations précises et au choc de I’annonce de la maladie ou
de la greffe. Cela souligne I’importance de I'information en pré-greffe pour modifier ces
perceptions parfois erronées qui peuvent engendrer des pensées anticipatoires, des ruminations
(Nodot et Cordonnier, 2013), voire une non-adhérence aux traitements qui pourrait étre

accentuée par la présence de détresse psychologique (Amonoo et al., 2019).

De plus, la proposition de la greffe de moelle osseuse constitue souvent le traitement de
derniére chance ce qui peut engendrer de I’anxiété chez les patients qui sont parfois déja
fragilisés par la maladie et les traitements associés. L’annonce de la greffe peut donc étre certes
vécue comme un soulagement (le traitement qui va sauver), mais également comme un choc.

45



La santé psychologique du patient durant cette période (détresse émotionnelle), la qualité de
son environnement social (soutien social), ses antécédents tels que les facteurs de personnalités
ou des événements de vie, ou encore ses représentations et croyances relatives a la maladie
peuvent de facon non négligeable moduler/ influencer le vécu de cette période pré-greffe ainsi
que le vécu de I’hospitalisation. Le moment choisi pour annoncer la possibilité d’une greffe
n’a pas le méme impact psychologique sur le patient. En effet, une greffe annoncée en premiere
intention juste aprés I’apparition de la maladie pourra étre recue comme une chance. En
revanche, lorsque ’allogreffe est proposée en deuxiéme intention suite a une rechute ou a la
persistance de la maladie malgré les traitements, la greffe peut étre percue au contraire comme
la solution de la « derniére chance ». Ainsi, le vécu et la maniére d’aborder cet événement peut
s’en trouver compleétement changé. L’importance des informations objectives sur les
bénéfices/risques de la greffe s’avere étre d’autant plus cruciale. En effet, les risques encourus
en réalisant une greffe peuvent venir anéantir les attentes et les espoirs des patients qui voyaient
ce traitement comme une « chance ». Cependant, les bénéfices lies a la greffe peuvent atténuer
la détresse psychologique des patients pour qui la greffe a été proposée en seconde intention.
Cette ambivalence se retrouve aussi dans ’acte méme de la greffe et implique également le
donneur : I’allogreffe peut (re)donner la vie mais le risque de donner la mort est aussi tres
présent (le taux de survie est d’un peu plus de 60 % trois années aprés l’allogreffel?).
L’allogreffe peut donc sauver comme donner la mort, ce qui en fait un acte trés attendu et
redouté a la fois pouvant perturber la santé mentale de la personne, santé mentale parfois déja

mise a mal par le vécu de la maladie et des traitements.

1.3. La période post-greffe

14 https://www.agence-biomedecine.fr/annexes/bilan2017/donnees/cellules/04-national/synthese.htm
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La période de I’aprés-greffe constitue une phase également bouleversante pour le patient
qui de retour & domicile retrouve un environnement certes familier mais qui n’implique plus
les mémes routines et la méme normalité. Il y a une rupture radicale entre ’avant et ’aprés
hospitalisation puisque ce retour & domicile implique un remaniement majeur des habitudes de
vie en termes d’alimentation, d’hygiéne (I’environnement peut étre menagant étant donné les
potentiels risques infectieux). Si la période d’hospitalisation pouvait étre une source de
souffrance due a I’isolement, le retour a domicile peut I’étre d’autant plus. En effet, la présence
et les soins du personnel soignant et de I’environnement protecteur peut étre rassurant tandis
que le retour a domicile implique une plus grande autonomie dans la prise de traitements. Aussi,
une vigilance constante face aux risques infectieux peut étre encore plus difficile a vivre que
I’hospitalisation pour les personnes avec un faible soutien social par exemple. Les éléments
psychologiques qui caractérisent donc les personnes dans les mois qui suivent une greffe sont
entre autres la fatigue, la colere, les insomnies, les probléemes de relations conjugales, la
dépression et plus généralement la détresse psychologique. Par exemple, Rizzo et al. (2006)
ont émis des recommandations pour détecter les ¢léments de dépression et d’anhédonie chez
les patients qui ont subi une greffe afin d’en limiter les conséquences néfastes a long terme.
L’allogreffe peut méme étre vécue comme un traumatisme empéchant la récupération physique
et psychologique du patient (El-Jawabhri et al., 2016). Cependant, cet événement peut étre une
source de croissance personnelle et amener la personne a remanier ses priorités de vie (i.e.
croissance post-traumatique) (e.g. Widows et al., 2005). Le processus de greffe peut donc avoir
un impact sur le niveau de résilience (Schumacher et al., 2014) mais engendrer également une
« croissance post-traumatique » chez des patients ainsi que chez leur famille (Cuhadar,
Tanriverdi, Pehlivan, Kurnaz & Alkan, 2016). Ce lien entre détresse psychologigue et

croissance post-traumatique n’est tout de méme pas retrouvé dans certaines études (Cordova,
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Cunningham, Carlson & Andrykowski, 2001 ; Powell, Rosner, Butollo, Tedeschi & Calhoun
2003). Quoiqu’il en soit, il apparait comme essentiel d’identifier les patients particuliérement
vulnérables avant la greffe ou pendant I’hospitalisation afin de pouvoir les accompagner au
mieux durant cette période qui suit la sortie d’hopital (Amonoo et al., 2019). Il est important
de souligner que les complications chroniques de la greffe (e.g. GvHD chronique) peuvent
s’étendre des années aprés I’intervention ce qui fait qu’on ne peut parler de rémission que
plusieurs années aprés la greffe. La conscience de cette réalité peut avoir un impact sur la

maniere dont le patient va faire face au quotidien et gérer I’apres-greffe.

Dans le cadre du protocole Psy-Greffe, nous avons étudié de maniere exploratoire chez 85
patients les différentes catégories de difficultés rencontrées cinq mois apres une allogreffe. Il
en ressort que c’est 'impact sur la vie privée (i.e. vie familiale, de couple) qui est la difficulté
la plus rapportée par les patients puisque 84.4 % indiquent la rencontrer cing mois apres la
greffe. Quant a la difficulté rencontrée le moins durant cette période post-greffe, elle concerne
les difficultés financiéeres (39.2 %) (Tableau 1). Il semblerait egalement que les difficultés
d’ordre cognitif, non prises en compte dans cette étude, sont aussi source de souffrance pour
les personnes qui soulévent des problemes de mémoire, de concentration et d’attention méme

des années apres la greffe (Murdaugh et al., 2020).
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Tableau 1. Types de difficultés présentés par ordre d’importance en fonction de la proportion
de patients ayant répondu « oui » au fait d’avoir rencontré cette difficulté

Type de difficultés Pourcentage (%)
1. Impact sur la vie privée 84.4 %
2.Difficulté gestion de la fatigue 78.8 %

3. Lourdeur de la prise en charge 78.2%

4. Impact sur ’estime de soi 77.2%

5.Peur de reprendre une vie normale 69.6 %

6. Impact au niveau social 57.7%

7. Gestion medicamenteuse 50.6 %

8. Problemes financiers 39.2%
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Bilan et transition
Ce chapitre avait pour objectif de souligner 'impact du processus de greffe sur [’état de
santé physique et psychologique du patient aux différentes étapes du processus de greffe.
Ces généralités ont fait ressortir que les particularités liées a chaque étape peuvent
engendrer des complications somatiques et psychologiques se traduisant par des
symptomes tels que [’anxiété, la dépression, les troubles du sommeil, les troubles
neurocognitifs ou encore des symptomes d’état de stress post-traumatique (Amonoo et al.,
2019). Ces manisfestations physiques et psychologiques, ayant un impact non négligeable
sur [’évolution du processus de greffe (i.e. altération de la qualité de vie, mortalité),
ameénent egalement a explorer les déterminants socio-psychologiques, en plus des facteurs
medicaux, qui contribuent de maniere bénéfique ou delétére a la recupération physique et
psychologique du patient. Ces facteurs (e.g. facteurs de personnalité, soutien social)
largement mis en avant dans le champ de la psycho-oncologie, sont de plus en plus
reconnus et étudies pour expliquer une part des variations inter-individuelles relatives a

[’évolution du cancer, et a fortiori de la greffe.

Afin de mettre en avant le réle de certains de ces facteurs avant qu’ils ne soient
opérationnalisés dans les études empirigques de cette thése, le champ qui s ’intéresse a ces
déterminants, la psycho-oncologie sera introduit a travers le modéle Transactionnel,
Intégratif et Multidimensionnel de Bruchon-Schweitzer et Boujut (2014). Ce dernier sera
exploreé en intégrant des recherches effectuées sur certains facteurs psychologiques
largement reconnus comme étant des déterminants de la santé, en se focalisant sur ceux
qui sont, selon nous, particulierement pertinents pour une meilleure compréhension du

processus de greffe de moelle osseuse.
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Chapitre 3. Le modele Transactionnel-Integratif-Multidimensionnel (T1M)
de la santé (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2014) comme base théorique

1. Présentation du modéle Transactionnel-Intégratif-Multifactoriel (TIM) appliqué a la
psycho-oncologie (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2014)

La psychologie de la santé, discipline d’a peine quarante ans d’age, a permis de remettre
en question le dualisme corps/esprit en mettant en avant scientifiquement le réle protecteur ou
délétere de déterminants socio-psychologiques dans 1’apparition, le développement et
I’évolution des maladies (Ogden, 2014). Elle essaie « de décrire, de comprendre et d’expliquer
les différences inter-individuelles en matiere de santé, de bien-&tre, de qualité de vie, mais
aussi de maladie (initiation et évolution) » afin de prévenir et de traiter au mieux des maladies

aigues et chroniques (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2014).

Cette nouvelle approche de la santé humaine a donné lieu a de nombreux modeles théoriques
qui tentent de faire émerger certaines facteurs d’explication, d’apparition et de maintien de la
maladie ou au contraire de récupération et de guérison plus rapide. Il existe deux catégories de
modeéles distincts : les modeéles dits « sociocognitifs » ayant pour objectif d’identifier les
raisons de ’adoption de certains comportements a risques, et les modéles dits « intégrés »
visant a prédire ce qui est appelé les « issues de santé » (e.g. qualité de vie, niveau de bien-étre,
santé mentale, etc.). Ces modeles portent le qualificatif « intégré », parce qu’ils impliquent au
sein du méme modele des prédicteurs dont la nature est différente (e.g. facteurs
sociodémographiques, biologiques, sociaux, psychologiques). Parmi ces modeles, nous
pouvons citer le modéle Transactionnel Stress Coping (TSC) de Lazarus et Folkman (1984),
postulant que ce sont les perceptions de la situation et les stratégies mises en place pour faire

face & une situation aversive qui vont moduler I’influence des facteurs socio-psychologiques
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sur la santé mentale et physique de I’individu. Ce dernier a inspiré d’autres chercheurs pour
étendre cette approche de la santé dans une perspective plus multifactorielle car impliquant des
facteurs de nature autre que transactionnelle (e.g. facteurs biologiques) et intégrative puisque
certaines variables sont issues de disciplines différentes telles que la psycho-neuro-
immunologie, la biologie, la psychologie, etc. Ainsi, une synthése de la littérature menée sur
le sujet depuis les années 70 jusqu’en 2000 a donné lieu au modeéle Transactionnel-Intégratif-
Multidimensionnel (TIM, Bruchon-Schweitzer, 2002 ; Koleck, Bruchon-Schweitzer &
Bourgeois, 2003). Si le point commun entre les facteurs de ce modele est qu’ils ont été
identifies comme des prédicteurs plus ou moins directs de ce que ’on appelle les issues de
santé dysfonctionnelles (e.g. état de stress-post-traumatique, anxiété, dépression, mauvaise
santé mentale et physique) et fonctionnelles (e.g. amélioration de la qualité de vie, bien-étre,
guérison), il est important de souligner que ce modéle doit étre ajusté en fonction des issues
des santé évaluées, de la situation aversive concernée et de la population étudiée. 11 doit ainsi
étre régulierement mis a jour (Untas, Koleck, Rascle & Bruchon-Schweitzer, 2012). Ce modele
apparaissait donc comme une base incontournable pour mettre en avant certains facteurs
identifiés comme jouant potentiellement un réle dans le processus du cancer et de la greffe de

moelle osseuse.

Le modéle TIM (Bruchon-Schweitzer, 2002 ; Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2014 ;
Bruchon-Schweitzer & Dantzer, 1994) permet de prendre en compte de facon parcimonieuse
les facteurs principaux qui ont été identifiés jusqu’a aujourd’hui dans le champ de la

psychologie de la santé. Voici ci-dessous le mode¢le tel qu’il a été congu par les auteurs :
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Figure 2. Modeéle Transactionnel-Intégratif-Multifactoriel en psychologie de la santé
(Bruchon-Schweitzer, 2002 ; Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2014 ; Bruchon-Schweitzer &
Dantzer, 1994).

Ce modele peut étre divisé en trois parties qui comprennent les antécédents (prédicteurs ou
déterminants) de I’état de santé, les transactions individu-environnement (ou facteurs
transactionnels) et les issues ou critéres de santé que nous pouvons également appeler facteurs
de récupération. Dans ce chapitre, seuls deux facteurs de personnalité (i.e. des antécédents)
ayant été largement étudiés en psycho-oncologie sont présentés : I’alexithymie qui correspond
a la difficulté a reconnaitrer et exprimer son expérience émotionnelle, et I’optimisme
dispositionnel, représentant la tendance a avoir des attentes positives face a 1’avenir. Si
’alexithymie a été explorée chez les patients atteints de cancer, les études sur ce facteur dans
le cas de la greffe de moelle osseuse sont quasi inexistantes. De la méme maniere, si en
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psychopathologie le lien positif entre 1’alexithymie (i.e. la difficulté a identifier ses états
émotionnels) et 1’état de stress post-traumatique est démontreé (e.g. Thompson & Waltz, 2010),
ce lien n’a a notre connaissance pas été étudié dans le cas du cancer et dans le cas de la greffe.
Pourtant, I’état de stress post-traumatique est une manifestation psychologique de prévalence
non négligeable dans la population de personnes greffées (e.g. El-Jawabhri et al., 2016), ce qui
amene a réfléchir quant a ses prédicteurs. Concernant I’optimisme dispositionnel, un nombre
plus conséquent d’études a été réalisé dans le cas de la greffe de moelle osseuse démontrant
son role bénéfique sur certains marqueurs de santé physique et psychologique (e.g. Amonoo et
al., 2019 ; Hochhausen et al., 2007), mais son intégration au sein de ce travail de these paraissait
tout de méme incontournable. Ce choix permettait d’étudier un facteur favorisant une meilleure
récupération avec d’autres facteurs dispositionnels moins explorés tels que la pleine conscience
ou l’acceptation, permettant ainsi d’étudier leur relation et leur effet respectif sur certains
criteres de santé. Ensuite, la partie « transactionnelle » du modéle incluant 1’évaluation de la
situation et les stratégies d’ajustement, est apparue comme fondamentale dans le processus
d’adaptation a la maladie cancéreuse et a ses traitements. Le contrble percu, le stress percu, le
soutien social per¢u ainsi que les stratégies de gestion de 1’événement (ou stratégies de
« coping ») mises en place, ont fait 1’objet de nombreuses recherches en psycho-oncologie ainsi
que dans le cas de la greffe de moelle osseuse, mais le réle de ces facteurs transactionnels
demande a étre approfondi a travers d’autres études et une méthodologie plus prospective.
Enfin, certains marqueurs de 1’état de santé physique et psychologique tels que ’anxiété, la
dépression ou encore la qualité de vie ont été selectionnés puisqu’ils sont parmi les plus étudiés
en psycho-oncologie ainsi qu’en psycho-onco-hématologie. L’Etat de Stress Post-
Traumatique, le niveau de bonheur et la résilience seront également présentés comme des

facteurs marquant respectivement un ajustement dysfonctionnel ou fonctionnel a la maladie.
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L’ensemble de ces marqueurs peuvent aussi étre considérés comme des antécédents puisque le
niveau de dépression par exemple peut affecter la survie d’un patient atteint de cancer (e.g.
Pinquart et Duberstein, 2010) mais dans un souci de simplification, ces facteurs sont présentés

dans ce chapitre comme traduisant un plus ou moins bon rétablissement de 1’état de santé.

1.1. Les antécédents ou prédicteurs

1.1.1. Les facteurs individuels ou personnels

Nous allons nous attarder sur les antécédents psycho-sociaux qui ont fait 1’objet de
nombreuses etudes et mis en évidence de fagon plus ou moins cohérente que certains traits de
personnalité ou dispositions ont un effet protecteur ou délétére direct/indirect (i.e. médiatisé
par les facteurs transactionnels) sur differents criteres de santé en psycho-oncologie.
Progressivement, les études se sont détachées de la notion de «style » ou «type » de
personnalité » (e.g. Consoli, 2006) pour ne retenir que certaines dimensions ou traits
spécifiques qui seraient salutaires ou délétéres pour certains marqueurs de 1’état de santé.
Certaines de ces dimensions ont été maintes et maintes fois explorées a travers la littérature et
d’autres n’ont fait leur apparition que trés récemment. Parmi les facteurs qualifiés de délétéres
étudiés fréquemment dans la littérature, ’alexithymie a retenu notre attention. L’évitement
expérientiel, un facteur nouveau dans le champ de la psychologie de la santé fera 1’objet d’une
présentation dans le chapitre suivant. Concernant les facteurs dits protecteurs ou salutaires,
nous allons nous concentrer sur un facteur spécifique, ’optimisme dispositionnel. Deux
nouvelles dimensions, 1’acceptation et la pleine conscience en tant que dispositions seront

également développées dans le chapitre suivant.

1.1.1.1. L’alexithymie
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La dimension d’alexithymie correspond a la difficulté a identifier, a décrire ses états
émotionnels et par un style de pensée externe, pragmatique et concret (Sifneos, 1973). Plus
précisément, les personnes ayant des tendances alexithymiques présentent des difficultés a
distinguer leurs sensations corporelles/physiques de leurs états émotionnels, a communiquer
verbalement a autrui leurs états émotionnels et affectifs. L’alexithymie se traduit également
par un fonctionnement de pensée trés pragmatique, tourné vers I’extérieur plutdt que vers son

expérience intérieure.

Le role de I’alexithymie dans le cas du cancer est controverse et les études qui mettent

en avant un effet de ce facteur sur I’ajustement au cancer sont peu nombreuses.

Parmi elles, celle de Marrazzo et al. (2016) a montré que de hauts scores d’alexithymie
(spécifiqguement la difficulté a identifier ses émotions) sont significativement reliés a une
mauvaise qualité de vie fonctionnelle (i.e. émotionnelle, sociale, physique) dans le cas de
personnes atteintes d’un cancer du sein a un stade métastatique. Porcelli et al. (2007), ont étudié
le role de I’alexithymie dans I’expérience de la douleur chez les patients atteints de cancer en
comparant deux groupes de patients, i.e. avec et sans douleurs. Si I’expérience de la douleur
n’est pas associée a I’alexithymie globale, en revanche, la difficulté a identifier ses émotions
(une des trois dimensions de I’alexithymie) est plus importante chez les patients expérimentant

la douleur.

Concernant les personnes atteintes d’'une hémopathie maligne, il ressort d’une étude de
Messina, Fogliani et Paradiso (2011) que I’alexithymie est présente chez 34.2% des patients,
soit huit fois plus que dans la population italienne générale. Dans cette étude, I’alexithymie est
corrélée positivement au stress percu ainsi que négativement a un marqueur biologique, le taux

d’hémoglobine. Ces résultats sont intéressants pour éclairer le lien entre les processus
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psychologiques et biologiques dans 1’évolution de la maladie, mais 1’échantillon de patients

recruté dans cette étude est faible (N=37).

De maniére générale, la revue de littérature de De Vries, Forni, Voellinger et Stiefel
(2012) fait ressortir que la plupart des études pertinentes présentent des faiblesses
meéthodologiques. Cependant des hypothéses intéressantes sur les liens entre alexithymie et

qualité de vie, anxiété, dépression, et system immunitaire sont mises en avant.

IIn’en demeure pas moins que le statut de I’alexithymie en tant que trait de personnalité
ou en tant que réaction a un événement stressant dans le but d’atténuer la souffrance associée
a cet événement, n’est pas clair si I’on considere les études explorées par De Vries et al. (2012)
dans leur revue de la littérature. L’hypothese que I’alexithymie serait un trait relativement
stable pouvant étre accentué par un evenement stressant tel que le cancer a été soulevee mais
les faiblesses méthodologiques de certaines études ne permettent finalement pas réellement de
statuer sur la question. Des etudes longitudinales et prospectives, et portant sur d’autres

facteurs de récupération, seraient les bienvenues pour apporter des éléments de réponses.
1.1.1.2. L’optimisme dispositionnel

L’optimisme dispositionnel comme facteur salutaire a également été largement exploré
dans la littérature en psycho-oncologie. Cette dimension peut étre définie comme I’attente
d’issues positives dans le futur et le faible niveau de croyance au fait que des choses négatives
puissent se produire (Scheier & Carver, 1992). Cette dimension, qui a un role sur la maniére
dont les personnes vont gérer des situations potentiellement stressantes, est généralement
positivement associée au bien-étre et négativement a la dépression dans les populations

générales comme chez les personnes atteintes de maladie (Scheier & Carver, 1992), notamment

57



de cancer (Horney et al., 2011). Les personnes optimistes ont plus de facilités a mettre en place
des stratégies efficaces de résolution de problémes face a une situation stressante, et prennent
les expériences aversives comme des défis. Quant au pessimisme, qui est a I’autre pole du
continuum sur lequel se trouve I’optimisme, il est positivement relié a des symptémes anxio-
dépressifs et a une moins bonne qualité de vie (Horney et al., 2011). Cependant, I’optimisme
serait plus que le simple opposé du pessimisme. Pinquart, Frohlich et Silbereisen (2007)
concluent que pour les personnes avec un diagnostic de cancer, il serait plus important d’étre
moins pessimiste plutot que d’étre optimiste ce qui va dans le sens de I’existence de deux
dimensions distinctes. Parmi les études qui ont exploré ’optimisme dans le cas du cancer,
Sumpio, Jeon, Northouse et Knobf (2017) ont démontré que de hauts scores d’optimisme et de
sentiment d’efficacité personnelle étaient associés & moins de stratégies d’évitement, a une
moindre altération de ’humeur, ainsi qu’a une évaluation de la maladie moins négative.
L’optimisme a des effets directs et indirects sur les perturbations de I’humeur chez des
personnes a un stade de cancer avanceé. Applebaum et al. (2014) ont exploré le lien entre
optimisme et le soutien social sur la qualité de vie, I’anxiété, la dépression et le désespoir chez
des patients atteints d’un cancer a un stade avancé. Ils montrent qu’un degré élevé d’optimisme
est associé a un niveau plus faible de symptdémes anxio-dépressifs, de désespoir et a un plus
haut niveau de qualité de vie tout comme le soutien social. De plus, chez les personnes avec un
faible niveau d’optimisme, il existe une forte corrélation négative entre soutien social et niveau
d’anxiété ce qui fait également de 1’optimisme dispositionnel un modérateur. L’étude de
Mazanec, Daly, Douglas et Lipson, (2010), chez des patients récemment diagnostiqués, rend
compte de résultats différents concernant des critéres d’ajustement tels que la qualité de vie.
En effet, I’optimisme dispositionnel est associé positivement au bien-étre spirituel et a la

qualité de vie et négativement associé¢ a I’anxiété et a la dépression. Cependant, I’optimisme
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ne demeure pas un facteur prédominant pour prédire la qualité de vie lorsque 1’age, le bien-étre
spirituel, ’anxiété et la dépression sont contr6lés. Ainsi, ’optimisme pourrait étre considéré
comme salutaire a des stades plus avancés du cancer plutét qu’a des stades précoces et
potentiellement moins important a un stade précoce hautement stressant que d’autres variables
psycho-sociales telles que le niveau de dépression et d’anxiété. L’impact direct et positif de
I’optimisme sur les affects positifs chez les personnes ayant survécu a un cancer semble
également non négligeable (Hodges & Wistanley, 2012). Enfin, I’optimisme dispositionnel
semble étre relié a la survie : des plus grands scores d’optimisme sont reliés a une survie plus
longue chez 798 femmes atteintes d’un cancer ovarien récemment diagnostiquees (Price et al.,
2016). Cependant, dans le cas de personnes en chimiothérapie pour un cancer colorectal
métastasé, ce lien entre survie et optimisme n’est pas retrouve alors que le niveau de dépression

est relié a la survie (Schofield et al., 2016).

A notre connaissance, un nombre limité d’études a exploré I’optimisme dans le cas de
cancers hématologiques et dans le cas de la greffe. Celle d’Hochhausen et al. (2007) permet de
mettre en avant de fagon intéressante, 1’effet prospectif positif de I’optimisme, du soutien social
et du sentiment d’efficacité personnel sur le bien-étre émotionnel et physique un an aprés la
greffe chez 87 patients. Pour finir, Schoen et al. (2007) ont montré I’effet prospectif de
I’optimisme sur les stratégies de coping un an apres la greffe. Plus précisément, les patients
optimistes ont moins tendance a avoir recours a une stratégie de coping considérée comme
dysfonctionnelle, a savoir, ’évitement. Ces résultats mettent en exergue que I’optimisme, un
facteur dispositionnel, influence la maniere dont le patient va faire face a I’évenement aversif
dont il fait I’expérience, méme a long terme. Ce facteur a donc été intégré au protocole Psy-

Greffe pour tester son effet sur des facteurs de rétablissement plusieurs mois apres la greffe.
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De nombreux autres facteurs protecteurs et déléteres ont été étudiés dans le champ de la
psycho-oncologie (e.g. affectivité positive et négative, sentiment d’efficacité personnelle,
névrosisme) mais nous avons choisi les plus pertinents pour justifier nos hypothéses. Si le role
direct des antécédents/prédicteurs est non négligeable et a prendre en compte dans la prise en
charge de la maladie, leur poids reste toutefois modeste. En effet, comme cela a été plusieurs
fois évoqué, le lien entre ces facteurs et les marqueurs de 1’état de santé et a fortiori du cancer
est principalement médiatisé par les facteurs transactionnels, sur lesquels nous allons nous

attarder dans la partie suivante.

1.2. Les facteurs transactionnels

Dans leur modele Transactionnel Stress-Coping, Lazarus et Folkman (1984) présente
I’ajustement aux situations stressantes comme un processus dynamique qui se joue entre
I’environnement et I’individu. Comme cela a été décrit précédemment, ces processus joueraient
un rdle médiateur entre certains predicteurs tels que les facteurs personnels et les évenements
de vie, et certains marqueurs de 1’état de santé tels que la santé physique et psychologique. Ce
processus d’adaptation/d’ajustement de I’individu se déroule en trois phases principales. La
premiére constitue la phase d’évaluation primaire qui correspond a la facon dont I’individu
percoit la situation (i.e. comme une perte, une menace ou un défi) en fonction de ses croyances,
de ses motivations, de ses valeurs. La seconde correspond a la phase d’évaluation secondaire
caractérisée par I’évaluation de ses capacités a y faire face en terme de controlabilité et des
ressources externes telles que le soutien social percu). La derniere phase est nommée phase
d’action ou de «coping ». Cette derniére implique I’utilisation de stratégies cognitives,

émotionnelles ou comportementales permettant de moduler 1’impact du stresseur sur les
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indicateurs de I’état de santé. Le « coping » a été défini comme correspondant a « la mise en
place d’efforts cognitifs et comportementaux destinés a gérer les demandes externes et internes
(et les conflits entre les deux) qui sont évaluées comme épuisant ou excédant les ressources de
la personne » (Lazarus & Lazarus, 1991, p.112 cité par Hartmann, 2008). Ces stratégies
d’ajustement ou d’adaptation (traduction frangaise la plus proche du terme « coping ») vont se
révéler plus ou moins efficaces en fonction des effets engendrés sur la santé mentale et

physique de I’individu.

1.2.1. La phase d’évaluation primaire et secondaire

De maniére générale, les nombreuses recherches menées dans ce domaine a partir du
modéle TSC et du modele TIM présentent un consensus sur le fait qu’un stress pergu faible,
un contréle percu de la situation et un soutien social percu comme élevés ont un role protecteur
sur differents critéres de santé. Mais si les différentes études menées a ce sujet semblent
s’accorder sur le fait que les perceptions des différentes caractéristiques d’une situation et a
fortiori de la maladie ont un impact sur les stratégies de coping et le type d’ajustement, les
résultats ne sont pas toujours cohéerents concernant le poids respectif de chacun de ces facteurs

(e.g. Hopman & Rijken, 2015 ; Hulbert-Williams, Neal, Morrison, Hood & Wilkinson 2012).

1.2.1.1. Le stress percu

Le stress percu semble étre une variable non négligeable pour expliquer une partie des
effets d’un événement de vie stressant sur la santé psychologique et physique de 1I’individu
(Andersen, Kiecolt-Glaser, & Glaser, 1994 pour le modele bio-comportemental du stress).
Cependant, la présence d’un événement stressant n’engendre pas nécessairement un degré de

stress percu et a I’inverse un niveau de stress percu €levé peut étre détecté sans pour autant

61



qu’il y ait présence d’un stresseur externe. Ainsi, le modele de Lazarus et Folkman (1984) met
en avant que ce n’est pas tant le caractére objectif de ce qui est vécu qui engendre des
conséquences délétéres sur la santé mais plus I’évaluation subjective que I’on fait de
I’événement qui va modifier I’issue. L hypothése de médiation du stress percu, appliquée au
cas du cancer et pour expliquer les différences en terme de qualité de vie n’avait pas encore été
testée avant 1’étude de Beatty, Lee et Wade (2009) sur des patientes aprés diagnostic d’un
cancer du sein (du diagnostic jusqu’a cinq ans apres). Les auteurs montrent, premierement, que
les évenements de vie initiaux prédisent positivement les changements de stress percu au cours
du processus de la maladie, deuxiémement, que le niveau de stress percu prédit une
détérioration de la qualité de vie et, troisiemement, que I’hypothése de médiation est
partiellement validée puisque le stress per¢u n’influence complétement, en tant que médiateur,
que les composantes psychologiques de la qualité de vie (i.e. fonctionnement émotionnel et
social). Plus récemment Groarke et al. (2013) ont étudié¢ 1’effet du stress percu sur la qualité de
I’ajustement émotionnel (i.e. symptomes anxio-dépressifs, affectivité négative et positive,
niveau de « positivité » face a la maladie) de patientes apres une opération de chirurgie pour
un cancer du sein (4 mois apres). L’évaluation du stress apparait dans ce modele comme le plus
robuste prédicteur de la qualité de 1’ajustement, tout comme les stratégies de coping méme si
leur poids est moins important. Ces deux variables supplantent I’impact de I’optimisme et du

soutien social aussi évalués dans cette étude.

Enfin, il est pertinent d’évoquer une 1’étude de Li, Yang, Zhang, Yao et Liu (2015) menée
sur des patients atteints d’un cancer hématologique. Les résultats montrent que le stress pergu
est corrélé positivement aux symptémes dépressifs rapportés par les patients, et les stratégies

de coping adoptées médiatisent le lien entre stress percu et symptémes dépressifs.
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1.2.1.2. Le contréle pergu

Le contrdle pergu apparait comme une dimension majeure impliquée dans I’explication des
différences de stratégies d’ajustement utilisées face a un stresseur et les conséquences
psychologiques et physiques qui en découlent (Frazier et al., 2011 ; Mardiyono, Songwathana
& Petpichetchian, 2011). Il peut étre défini de maniére globale comme une croyance
personnelle relative a la perception de contrdlabilité qu’ont les individus sur eux-mémes et sur
les évenements potentiellement menacants (Mardiyono et al., 2011). La perception de contrdle
est une ressource qui module par exemple la relation positive entre différentes formes de
soutien social recu et le niveau de bien-&tre chez les individus, ce qui met en avant que I’effet
des ressources sociales effectives sur le bien-étre subjectif passe par le fait d’avoir des
ressources psychologiques (Chen & Feeley, 2012). Cette définition est proche de celle du
Locus Of Control (LOC) incluant le fait d’attribuer le contrle des évenements a soi-méme
(locus interne), aux autres ou a la chance (locus externe) (Wallston, Wallston & DeVellis,
1978). Plus précisément un LOC interne serait relié positivement a un bon ajustement
psychologique et au bien-étre et négativement a la vulnérabilité physique et psychologique
dues a une maladie (e.g. Milte, Luszcz, Ratcliffe, Masters & Crotty 2015). Chez des patients
survivants d’un cancer, Hodges et Wistanley (2012) ont constaté que les plus optimistes
présentaient un degré de contréle percu interne plus faible et que le LOC ne semblait pas avoir
d’impact sur le degré d’affectivité positive comme supposé par les auteurs. Ces résultats
suggerent que le locus interne aurait moins d’impact sur les patients atteints d’un cancer étant
donné les caractéristiques de la maladie et le fait que leur survie soit imputable aux soins
d’autres personnes, pouvant déplacer le lieu de controle interne vers un lieu de contrdle plus

externe. En revanche, Aarts et al. (2015) semblent montrer I’inverse dans leur étude sur le lien
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entre dépression, les stratégies de coping et lieu de contréle. En effet, un lieu de contrdle interne
serait relié¢ a un plus haut risque de dépression tandis qu’un lieu de controle externe a un risque
moindre. Mais cette absence de lien entre LOC et des prédicteurs spécifiques n’est peut-étre
pas généralisable a d’autres antécédents et issues. En effet, plus récemment, Goldzweig,
Hasson-Ohayon, Alon et Shalit (2016) ont testé le réle médiateur du locus of control relatif a
la santé entre le niveau de perception de menace et la dépression sur un petit échantillon
(N=57). 1lIs observent un effet d’interaction entre le niveau de perception de menace et le degré
de LOC interne (le LOC externe n’est pas considéré dans cette étude) pour prédire la
dépression, c’est-a-dire que plus la personne percoit sa maladie comme menacante, plus ses
symptdmes dépressifs sont éleves et cet effet se trouve pour les personnes présentant un degré
de contréle pergu faible. Enfin, dans une étude chez des personnes atteintes d’un cancer en
phase terminale, Brown et al. (2017) montrent qu’un haut niveau de LOC « chance » est associé
a une diminution du niveau d’espoir, de foi, de sens et de qualité de vie et a une augmentation

des symptomes d’anxiété et de dépression.

Ces divergences de résultats au travers des études suggérent qu’il faut considérer les
conséquences a la fois négative et positive d’un LOC externe/interne comme évoqué par Brown
et al. (2017). Les personnes avec un LOC externe ont tendance a adopter des stratégies de
coping inefficaces et donc a plus haut risque de dépression mais a contrario avoir un LOC
externe peut permettre au patient de se détacher de la maladie et d’en donner la responsabilité
aux soignants. 1l convient donc de considérer le LOC dépendamment du type de population,

de maladie et des facteurs personnels pour en étudier tous les aspects.

1.2.1.3. Le soutien social percu
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Contrairement au contrdle percu, le soutien social a recu de la part des chercheurs en
psychologie de la santé beaucoup d’attention et semble avoir montré des effets plus cohérents
a travers les études. Le soutien social pergu peut étre défini comme étant la perception que les
relations  sociales prodiguent des ressources émotionnelles, informationnelles,
instrumentaless/matérielle disponibles et satisfaisantes d’un point de vue quantitatif (structurel)
mais surtout qualitatif (fonctionnel) (Schwarzer, Knoll & Rieckmann, 2004, cités par Paterson,
Jones, Rattray & Lauder, 2013). L’effet du soutien social sur les différents marqueurs de la
santé peut étre appréhendé via deux modeéles : le modele de I’effet principal postulant que le
sentiment d’étre soutenu a un effet direct sur la santé indépendamment du stress percu et le
modeéle de I’« effet tampon » proposant que les personnes avec un haut niveau de stress
s’ajusteront mieux a la situation si elles percoivent avoir du soutien social d’un point de vue
psychologique mais également physiologique (Cohen & Wills, 1985). Le soutien social semble
plus étudié sous la premiére approche plus que sur la seconde (Paterson et al., 2013). Eom et
al. (2013) ont testé ces deux modeles et ont démontré parmi un échantillon de patients atteints
de différents cancers que le soutien social était positivement associé a une bonne santé mentale
et qualité de vie et négativement a la dépression. A I’inverse un faible soutien social pergu est
relié a une faible qualité de vie. L hypotheése de médiation entre les facteurs prédicteurs et la
santé mentale et la qualité de vie n’est pas validée dans cette étude. L’effet direct du soutien
social comme facteur indépendant apparait dans cette étude comme 1’explication principale.
Ils montrent également qu’étre un homme, non mari¢ avec de faibles revenus et sans emploi
est associé a un risque plus élevé d’avoir un faible soutien social pergu. Précédemment,
Carpenter, Fowler, Maxwell et Andersen (2010) avaient mis en évidence I’effet tampon du
soutien social percu entre la symptomatologie physique due au cancer (i.e. la source de stress)

et un état de stress traumatique chez des patients atteintes d’un cancer gynécologique. En
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revanche le soutien social n’interagit pas avec la condition physique mais a un effet direct sur

le niveau de dépression.

La perception d’un bon soutien social (plus d’un point de vue fonctionnel que structurel) est
souvent associée a un niveau plus bas de stress percu et a une diminution des symptdmes
dépressifs, des affects négatifs, une amélioration du bien-étre et de la qualité de vie (e.g. Fong,
Scarapicchia, McDonough, Wrosch & Sabiston, 2016 sur des patientes atteintes d’un cancer
du sein). De facon similaire, une étude d’Efficace et al. (2016) sur des patients atteints d’une
leucémie, a montré qu’un soutien social élevé était indépendamment associé a des scores
moindres de dépression et d’anxiété et a de plus hauts scores de bien-étre, d’autocontrole et de
vitalite.

Une revue de la littérature (Paterson et al., 2013) concernant la relation entre coping, soutien
social et qualité de vie a éte réalisée chez des patients atteints d’un cancer de la prostate. Sur
11 études retenues, la majorité teste I’effet principal du soutien social plus que les hypotheses
de modération ou de médiation du soutien social et du coping sur la qualité de vie. Or, le soutien
social percu serait associé a une amélioration du bien-étre par I’intermédiaire de 1’adoption de
stratégies de coping adaptées (Zhou et al., 2010). D’autres études démontrent le lien entre
soutien social, facteurs personnels prédicteurs (e.g. optimisme, espoir, résilience) sur la qualité

de vie (e.g. Li, Yang, Liu & Wang, 2016 ; Applebaum et al., 2014)

Il est indéniable que la perception d’étre soutenu durant une épreuve potentiellement
traumatique comme le cancer étant donné entre autres les effets secondaires des traitements ou
encore le changement radical de style de vie, est primordial. Pourtant 1’épreuve du cancer peut
venir mettre a mal ce soutien social, engendrant ainsi parfois 'utilisation de stratégies de

coping inefficaces et exacerbant la détresse psychologique et altérant de maniere significative
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la qualité de vie du patient (Fong et al., 2017), voire 1’évolution du cancer et la survie du patient

(Ikeda et al. 2013 ; Pinquart & Duberstein, 2010).

Dans le cas de la greffe de moelle osseuse, des études montrent de maniére générale un effet
protecteur du soutien social sur différents marqueurs de rétablissement tels que le bien-étre
émotionnel et physique ou la détresse psychologique (Hochhausen et al., 2007). Cependant,
des faiblesses méthodologiques et un trop faible nombre de recherches ne permettent pas de

faire ressortir le r6le du soutien social de facon claire (Beattie et al., 2013).

1.2.2. La phase d’action ou de coping

A T’origine, Lazarus et Folkman (1984) ont identifié deux orientations ou fonctions du
« coping » : le coping centré sur le probleme visant a changer la situation (orientation externe)
et le coping centré sur I’émotion qui vise a gérer le stress émotionnel engendré par la situation.
Un troisieme type de coping a eté proposé plus tard par Cousson, Bruchon-Schweitzer,

Quintard, Nuissier et Rascle (1996, cités par Hartmann, 2008) : la recherche de soutien social.

Les nombreuses recherches menées sur le « coping » dans différents contextes ont permis d’en
extraire certaines constantes mais il n’en demeure pas moins que ce concept est trés complexe
a mesurer étant donné son aspect dynamique et demande une rigueur méthodologique

particuliére (e.g. Untas et al., 2012).

Concernant le coping centré sur I’émotion, il existe de nombreuses stratégies telles que
I’évitement (ne pas penser au probléme), la distraction (faire une autre activité), la
dénégation/déni (faire comme si la situation n’existait pas), la dramatisation, I’impuissance-

désespoir, le pessimisme, 1’expression ou la répression des émotions négatives, le stoicisme et
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le fatalisme (se résigner), la religiosité, I’auto-accusation (Bruchon-Schweitzer & Boujut,

2014).

Le coping centré sur le probleme inclue quant a lui le fait par exemple d’élaborer des plans
d’action, de réévaluer positivement la situation, 1’esprit combatif, la recherche d’informations

(Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2014).

Enfin, la recherche de soutien social (a ne pas confondre avec le soutien social effectif ou
percu) correspond a la recherche active de ressources pour obtenir des informations, une

écoute, une aide matérielle (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2014).

Il ressort globalement des études que le coping emotionnel serait plutdt adapté a court terme
pour des situations considérées comme incontrblables tandis que le coping centré sur le
probleme serait plus fonctionnel a long terme pour les situations évaluées comme contrdlables
(Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2014). Selon Bruchon-Schweitzer et Boujut (2014), il n’existe

pas de stratégie efficace en elle-méme. Il convient plutot d’y avoir recours de fagon flexible.

Afin de rester synthétique dans cette approche complexe du coping dans le cas du cancer, une
recherche de méta-analyses et de revues de la littérature a été effectuée a partir des termes
« coping » et « cancer ». Deux seulement, a notre connaissance, ont été réalisées apres 2010
(Kvillemo & Branstrom, 2014 pour le cancer du sein ; Richardson, Schiiz, Sanderson, Scott &
Schiiz, 2016). Les autres datent de 2002 (Petticrew, Bell & Hunter, 2002), 2005 (Roesch et al.
2005 pour le cancer de la prostate) et 2006 (Franks & Roesch, 2006). Celle de Kvillemo et

Branstrom (2014) nous a paru la plus pertinente et la plus compléte.

Dans leur méta-analyse, les auteurs font ressortir que la réévaluation positive, I’esprit combatif

(i.e. vision de la maladie comme un défi avec la mise en place de comportements proactifs
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visant a améliorer son état de santé) et ’acceptation sont reliées a un meilleur niveau de bien-
étre (plus d’affects positifs et moins d’affects négatifs) tandis que le désespoir, la rumination,
I’auto-blame, le désengagement et 1’évitement sont reliés a un plus faible degré de bien-étre ce
qui est congruent avec d’autres études montrant que le coping d’évitement prédit des
conséquences négatives sur la qualité de vie et augmente la détresse (Stanton, Luecken,
MacKinnon & Thompson, 2013 cités par Hulbert-Williams, Storey & Wilson, 2015). De
maniére générale, il semble que les formes de stratégies d’engagement comprenant celles
consistant a faire face a la situation pour eliminer, réduire ou gérer le stress lié¢ a 1’événement
(e.g. action directe ou recherche de soutien social) ainsi que celles facilitant I’ajustement a la
situation stressante (e.g. acceptation, réévaluation positive, esprit combatif) sont associées a un
meilleur état de santé physique et psychologique que les stratégies visant a eviter, ignorer ou
se déesengager de la situation stressante et des états psychologiques associés (e.g. emotions,
pensees). Aussi, de maniere plus approfondie, les resultats laissent entrevoir que parmi la
catégoric des stratégies d’engagement (Figure 3), les stratégies de contrdle secondaire
consistant a faciliter I’adaptation au stress en changeant la perception de la situation stressante
(e.g. ’acceptation ou ’esprit combatif), sont plus reliées a un état psychologique positif que
les stratégies de contrdle primaire visant a modifier directement la situation source de stress ou
les émotions associées (e.g. action directe, planification, recherche de soutien social).
Cependant, ce propos est a nuancer en fonction du stade de diagnostic de la maladie. Par

exemple, ’action directe semble plus bénéfique pour les femmes nouvellement diagnostiquées.

Kvillemo & Branstrom (2014) font également émerger que ’efficacité des stratégies de coping
sont parfois dépendantes du stade du cancer, du traitement ou encore du type d’instrument pour

mesurer le coping.
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Cette méta-analyse est intéressante dans le sens ou elle recense I’ensemble des études sur le

coping en proposant une nomenclature assez large avec niveau d’ordre. Cependant, cette

recherche se concentre uniquement sur le cancer du sein.

Coping d’ordre supérieur

Coping de controéle primaire:
stratégies pour changer les
facteurs de stress ou les
émotions associées

Coping d'engagement:

orientation envers le stress par
changement, gestion et
ajustement actifs de la situation
ou des émotions associées

Coping de contréle
secondaire : stratégies pour
faciliter I'adaptation au
stress

Coping de désengagement:

tendance a détourner son attention du

Coping d’ordre inférieur

Action directe: e.g., j'ai agi afin d'essayer d'améliorer la
situation

Planification: e.g., j'ai réfléchi aux étapes a suivre

Recherche de soutien social: e.g., j'ai regu le soutien
émotionnel des autres

Acceptation: e.g., j'ai appris a vivre avec

Réévaluation positive: e.g., j'ai essayé de voir cela sous un
autre angle, de la faire paraitre plus positif

Esprit combatif: e.g., je suis déterminé a lutter contre la
maladie

Alcool/ drogues: e.g., j'ai consommé de I'alcool ou d'autres
drogues pour me sentir mieux

Désengagement comportemental: e.g. j'ai abandonné toute
tentative de faire face

stress en s'efforcant de se distancier du
facteur de stress ou des sentiments y
étant associés
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Distanciation: e.g., j'ai continué comme si de rien n'était

Evitement: e.g., j'ai refusé de croire a ce qu'il se passe

Désespoir: e.g., je suis sans espoir pour le futur

Isolement social: e.g., j'ai évité les autres




Rumination: e.g., j'a passé en rvue la situation encore et encore

Auto-blame: e.g., je me suis critiqué moi-méme

Stratégies de coping diverses et variées: Contrdle de soi: e.g., j'ai essayé de garder mes sentiments pour moi

stratégies ne pouvant pas étre

catégorisées en tant que stratégies /

d'engagement ou de désengagement )

Spiritualité: e.g., j'ai essayé de me réconforter a travers la religion ou les
croyances spirituelles

Evacuation: j'ai fait ressortir mes sentiments

Figure 3. Proposition d’une hiérarchie des stratégies de coping (Kvillemo &
Branstrém, 2014)

D’autres études récentes, dont celle de Brunault et al. (2016) ou celle de Paek, Ip, Levine et
Avis (2016) mettent en avant le lien entre Qualité de Vie et stratégies de coping dans le cas de
femmes atteintes d’un cancer du sein. Il en ressort qu’un faible niveau de qualité¢ de vie
physique est relié a I'utilisation d’un coping de désengagement, qu’un faible niveau de qualité
de vie émotionnelle est corrélée a un faible niveau d’utilisation de la stratégies d’évitement et
un plus grand recours a la stratégie d’auto-blame et enfin qu’une faible qualité de vie globale
est liée a un plus haut niveau de recours a I’auto-blame et moins d’utilisation de stratégies telles
que la réévaluation positive (Brunault et al., 2016). Aussi, la relation entre coping et qualité de
vie semble bi-directionnelle mais uniquement dans le cas du recours a du coping dit négatif
(e.g. déni, auto-blame, désengagement) alors que dans le cas du coping dit positif (e.g.
acceptation, réévaluation positive), la qualité de vie au moment du diagnostic prédit le type de
coping adopté par la suite mais pas ’inverse. Cette derniere eétude de Paek et al. (2016) propose

que si le type de coping a bien une influence sur la qualité de vie, I’inverse est
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hypothétiquement probable, ¢’est-a-dire qu’une mauvaise qualité de vie par exemple peut
prédire la moindre utilisation de stratégies de coping positif mais ces résultats peuvent étre
interprétés comme étant spécifiques aux particularités du cancer du sein et a la mesure du

coping et de qualité de vie utilisées, impliquant donc d’étudier isolément chaque affection.

A notre connaissance il existe que peu d’études proposant ce type d’analyse dans le cas de
cancers hématologiques (voir Allart-Vorelli, Porro, Baguet, Michel & Cousson-Gélie, 2015).
Il semblerait que I’esprit combatif ait un impact positif sur la qualité de vie chez des patients
atteints d’une leucémie ou d’un lymphome (Montgomery, Pocock, Titley & Lloyd 2003) et
qu’en revanche des styles de coping tels que I’impuissance-désespoir, le fatalisme et les
préoccupations anxieuses prédisent négativement la qualité de vie et le bien-étre spirituel chez
40 patients atteints d’une leucémie (O’Connor, Guilfoyle, Breen, Mukhardt & Fisher 2007).
L’impuissance-désespoir est dans 1’étude de Montgomery et al. (2003) la seule stratégie
positivement reliée a la détresse émotionnelle. Cette étude souligne le role prédicteur du style
de coping sur, d’une part la qualité de vie, et d’autre part sur la détresse émotionnelle. Mais
elle met également en avant I’impact du coping sur les dimensions de la spiritualité qui ramene

a I’importance de la recherche de sens a ce qui est vécu (e.g. Manne et al., 2015).

Cette question n’a pas été évoquée a travers la description des études mais comme proposé
dans le modele TIM, les mécanismes d’action du coping sur la santé peuvent étre directs avec
I’activation de certains systémes physiologiques ou indirects via ’adoption de comportements
de vie sains qui auront un effet sur I’état de santé ultérieur (Bruchon-schweitzer & Boujut,
2014). Par souci de parcimonie, le r6le des facteurs physiologiques comme dimensions
importantes a prendre en compte dans les mécanismes d’ajustement au stress, ne sera pas
présenté dans ce manuscrit.
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1.3. Les issues ou criteres d’ajustement

11 s’agit des dimensions de la santé physique et psychologique de I’individu sur lesquelles
les prédicteurs/antécédents et facteurs transactionnels ont une influence. Ces issues ou critéres
peuvent étre tres nombreux en fonction des caractéristiques de la maladie et de la population
qui sont ciblées. Parmi les plus étudiés, il y a des critéres globaux (e.g. bien-étre, Qualité de
Vie mentale, sociale, physique) ou plus spécifiques (symptémes anxio-dépressifs, état de stress

post traumatique, issue/évolution d’un traitement, rechute, adhérence thérapeutique, mortalité).

Avant de présenter quelques-uns de ces critéres les plus étudiés, il est important d’aborder les
caractéristiques propres a I’affection qu’est le cancer et qui souligne I’activation incessante de
ce qui est déenommeé en psychologie de la santé, le processus d’ajustement et de récupération.
En effet, durant la maladie, I’individu cherche « a préserver ['intégrité psychique et physique,
a recupérer les troubles réversibles, et a compenser les troubles irréversibles » (Razavi,
Delvaux & Farvacques, 2008). Ce processus d’ajustement est activé au cours de plusieurs
phases successives que le patient est susceptible de traverser au cours de sa maladie: la « crise
existentielle » (découverte des premiers symptomes ), la période d’examen et du diagnostic
(sentiment de vulnérabilité, d’impuissance et apparition de la détresse émotionnelle ou déni),
la phase de traitement (par exemple Stiegelis, Ranchor & Sanderman, 2004, montrent que la
détresse psychologique est présente chez 20% a cause des effets relatifs aux traitements
radiothérapeutiques), la phase de rémission et de guérison (inquiétude et anxiété relatives a
I’aprés maladie et a une potentielle rechute ; présence d’un état de stress post traumatique ;
altération de la qualité de vie car séquelles et confrontation a des symptdmes physiques et
psychologiques persistants méme si certains patients rapportent des changements positifs avec
une modification de leur systéeme de valeur antérieur a la maladie), la phase de récidive
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(associée a une perte d’espoir et peur de replonger dans la détresse vécue au moment de
I’annonce du diagnostic), la phase terminale (détérioration physique ; acceptation de la mort).
Tout au long du processus du cancer, le patient est donc confronté a des difficultés d’ordre
psychologique et physique dont les conséquences sont parfois graves et durables (altération de
la qualité de vie, état de stress post traumatique, dépression, anxiété) lorsqu’elles dépassent les

ressources et les capacités du patient a faire face a la maladie.

La prévalence et les caractéristiques de certaines de ces consequences vont étre présentées de

maniére générale et si possible dans le cas particulier des cancers hématologiques.

1.3.1. La Qualité de Vie

La qualit¢ de vie relative a la santé a fait I’objet de nombreux modéles aux
conceptualisations différentes et souvent confondue avec d’autres dimensions telles que le
bonheur subjectif ou la santé mentale et physique par exemple. Méme si ces notions se
recoupent entre elles, le concept de qualité de vie est le plus global (Bruchon-Schweitzer &
Boujut, 2014). Cependant, I’ensemble de ces modéles s’accordent tous sur le fait de caractériser
la qualité de vie en tant que processus global dynamique, évaluable tant objectivement que
subjectivement et multidimensionnel incluant des facteurs de nature physique, sociale,
spirituelle, émotionnelle et influencés elle-méme par des facteurs psychologiques, sociaux,
physiques, et environnementaux (Cummins, 2005 ; pour une revue voir Bakas et al., 2012). La
définition de la qualité de vie la plus communément utilisée, méme si aucune n’a jamais été
encore clairement été déterminée, est celle du WHOQOL (1994) qui définit la qualité de vie
comme étant « la perception qu’un individu a de sa place dans ’existence, dans le contexte de
la culture et du systéeme de valeurs dans lesquels il vit, en relation avec ses objectifs, ses

attentes, ses normes, ses préoccupations ». Cependant, des définitions plus récentes et
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distinguant santé, qualité de vie relative a la santé et qualité de vie sont proposées (Karimi &

Brazier, 2016).

Dans ce travail nous nous intéressons a la qualité de vie subjective (i.e. sentiment de bien-étre,
d’autonomie physique, de satisfaction, etc.) liée a la santé. La qualité de vie subjective liée a
la santé est bien a distinguer de la QdV objective car ces deux dimensions ne présentent qu’une
faible relation. En effet, 1’état de santé objectif (e.g. présence de douleurs, de nausées, etc.) ne
correspond pas forcément a une mauvaise qualité de vie pergue, et a I'inverse 1’absence de
symptomes physiques n’implique pas systématiquement une bonne qualité de vie pergue
(Cummins, 2005). Ainsi, certains chercheurs tentent de proposer un modéle intégratif de la
qualité de vie permettant d’allier les deux dimensions (objective et subjective) afin d’en obtenir
une mesure globale (e.g. Urzua & Caqueo-Urzua, 2012, cité par Bruchon-Schweitzer & Boujut,
2014). La qualité de vie a autant de définition que de maniere d’étre évaluée car fonction du
type de population, du type de fonctionnement évalué (santé physique, mentale, sociale). De
facon générale, dans la plupart des outils, trois domaines principaux sont évalués de maniere
auto-rapportée ou hetéro-rapportée: le domaine physique qui comprend 1’état de santé (vitalité,
fatigue, douleurs, symptémes, etc.) et les capacités fonctionnelles (autonomie, mobilité,
activités pouvant étre accomplies ou non, etc.), le domaine psychologique incluant cing
composantes (i.e. les affects positifs, les affects négatifs, ’estime de soi, les capacités
cognitives, image du corps et apparence percue), et le domaine social (i.e. familial, amical,
professionnel). Il existe d’autres domaines de la qualité de vie qui sont parfois intégrés dans
certains outils d’évaluation tel que le domaine de I’environnement (bien-étre matériel, bonnes
conditions de vie) et spirituel (autoréalisation, sens de la vie, bonheur, etc.). Il existe donc de

nombreuses mesures génériques et spécifiques de la qualité de vie liées a la santé qui ont été
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utilisées pour évaluer cette dimension chez les patients atteints de cancer. Parmi elles, le MOS
SF-36 ou Medical Outcome Study, 36 items, Short Form évalue de fagon générique le domaine
physique, psychologique et social mais pas le domaine environnemental et spirituel. Le Quality
of Life Questionnaire for Cancer patients (QLQ-C 30) élaboré par ’EORTC (European
Organization for Research and Treatment of Cancer) semble 1’outil spécifique d’évaluation le
plus pertinent pour évaluer la qualité de vie liée a la santé des patients cancéreux sur différents

domaines (physique, état émotionnel, relations, sociales, etc.).

Afin de rester synthétique, la qualité de vie ne va étre explorée que dans une étude portant sur
des patients survivants d’un cancer (Baker et al., 2009) et ensuite dans le cas du cancer du sein
(Lelorain, Tessier, Florin & Bonnaud-Antignac, 2011) et des cancers hématologiques (Allart-

Vorelli et al., 2015 ; Esser, Kuba, Gotze & Mehnert, 2017).

Baker et al., 2010 ont réalis¢ une étude longitudinale sur deux années a partir de ’annonce du
diagnostic chez pratiquement 17 000 patients atteints d’un cancer et ont comparé leur qualité
de vie a un groupe contrble (sans affection cancéreuse). lls constatent que comparativement
aux personnes sans cancer, les patients, deux années aprées continuent a présenter des scores
bas sur trois des sous-eéchelles de qualité de vie et cela indépendamment du statut de leur
maladie mais dépendamment de I’age puisque les personnes plus agées présentent un déclin
plus important (dans cette étude la QdV est évaluée a 1’aide de la SF-36). Cependant il est
intéressant de noter qu’au fil du temps si la qualit¢é de vie physique ne s’améliore pas
comparativement au groupe contrdle, la qualité de vie émotionnelle s’améliore suggérant que
la personne parvient a s’ajuster progressivement avec le temps qui passe. Enfin, les patients

nouvellement diagnostiqués présentent une moins bonne qualité de vie générale que les
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survivants du cancer (excepté pour les dimensions de vitalité, de douleur physique et de santé

mentale) et les personnes sans cancer.

Cette étude réalisée sur une large cohorte démontre de facon évidente que la qualité de vie est
altérée sur le court-terme et le long-terme aprés le diagnostic d’un cancer. Cependant, il
convient d’étudier de fagon isolée a quel point et de quelle maniere est affectée la qualité de

vie en fonction du type de cancer.

Dans une étude rétrospective de Lelorain et al. (2011) sur 300 femmes traitées pour un cancer
du sein, le modele TIM a éte exploreé et les résultats par équations structurelles revelent que
certains antécédents comme 1’dge au moment du diagnostic (antécédents
sociodémographiques), le type de traitement (situation stressante), des traits de personnalité
tels que "optimisme, Iaffectivité négative et ’affectivité positive, ont des effets directs et/ou
indirects sur la qualité de vie, particulierement la QdV émotionnelle. Concernant les facteurs
transactionnels qui ont €té pris en compte, le soutien social percu ainsi que le coping actif
(centré sur le probleme) meédiatisent les effets de certains antécedents sur la qualité de vie. Le
modele TIM explique dans cette étude jusqu’a 50 % de la variance de la qualit¢ de vie

émotionnelle des patients.

Allart-Vorelli et al. (2015) ont réalisé une revue de la littérature sur la qualité de vie dans le
cas des cancers hématologiques, qui constituent un type de cancer particulier (cf. chapitre 1).
De maniere globale, les cancers hématologiques altérent la qualité de vie totale comparé a une
population contrdle. La fatigue, la vitalité et la douleur semblent étre les dimensions les plus
affectées spécifiquement sur les patients a un stade avancé. Les effets secondaires dus aux
traitements entrainent des symptdmes de fatigue qui en font le symptéme le plus prévalent. La

qualité de vie psychologique est aussi grandement altérée mettant en avant I’importance de
77



lactivité physique par exemple pour aider & améliorer le fonctionnement physique, créer le
lien social et favoriser la récupération d’un meilleur bien-étre émotionnel. 11 semblerait aussi
que les dimensions sociale, professionnelle et financiére soient grandement affectées
soulignant aussi le role du soutien du réseau social plus ou moins proche. Aussi, les patients
montrent des difficultés dans la sphére sexuelle étant donné 1’altération de ’image de soi et des
effets liés aux traitements. Enfin, le fonctionnement cognitif est également atteint (problémes
d’attention et de mémoire). Il est important de souligner que ces altérations de la qualité de vie
sont particulierement marquées chez les patients atteints d’un myélome multiple et d’une
leucémie chronique, traités par chimiothérapie ou par greffe de moelle osseuse, chez les

patients plus &gés et a un stade de cancer plus avance.

Dans une étude précédente, Allart, Soubeyran et Cousson-G¢élie (2013) ont effectué une revue
de la littérature sur les facteurs psychologiques associes a la qualité de vie chez les patients
atteints d’un cancer hématologique. Les auteurs ont extrait a partir de 14 études que I’estime
de soi, le sens de la cohérence, le lieu de contréle, les stratégies de coping, la détresse
émotionnelle et le soutien social sont associés a la qualité de vie. En revanche, les auteurs
soulignent le manque de résultats cohérents dans le cas de ces cancers hématologiques mais
mettent en évidence I'influence tant des facteurs personnels que transactionnels dans

I’explication des différences d’ajustement.

Plus récemment, Esser et al. (2017) ont proposé un protocole expérimental pour réaliser une
étude longitudinale sur 1000 patients atteints de cancers hématologiques sur trois années apres
I’annonce du diagnostic afin d’explorer le niveau de qualité de vie dans différents domaines
tout au long du processus du cancer et d’identifier de potentiels facteurs démographiques,
médicaux et psychologiques qui prédiraient 1’évolution de cet ajustement (en comparant a des
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scores normaux issus de la population générale). Ils ont en effet constaté que les études relatives
a la qualité de vie et aux facteurs I’influengant dans le cas des cancers hématologiques n’étaient
pas toujours cohérents, plut6t rares et ne contrélaient pas suffisamment de facteurs pouvant
influencer la variabilité des scores de qualité de vie tels que le type de maladie hématologiques

(lymphome, leucémie, myélome, etc.) ou le type de traitement (e.g. la greffe de moelle).

Parmi les facteurs psychologiques influencant le niveau de qualité¢ de vie, I'anxiété et la
dépression, qui sont eux-mémes des marqueurs d’un ajustement dysfonctionnel, semblent
contribuer de maniére indépendante a ’altération de la qualité de vie une fois les symptdmes
de douleurs et la sévérité de la maladie contrélés (e.g. Smith, Gomm & Dickens, 2003 chez des
patients atteints d’un cancer a un stade avancé). Dans le cas de patients atteints de myeélome
multiple et de lymphome, Oberoi et al. (2017) ont examiné I’influence de I’anxiété et de la
dépression sur la qualité de vie future. Ils démontrent que, excepté pour la qualité de vie
physique, toutes les dimensions de la QdV évaluées sont associées a de I’anxiété et que toutes
les dimensions de la QdV sont associées a la dépression a 7 mois aprés le diagnostic. Ces
résultats permettent d’introduire la présentation de la détresse psychologique incluant la

dépression et I’anxiété comme marqueurs majeurs de I’ajustement au cancer.

1.3.2. La détresse psychologique (la dépression et I’anxiété)

Les symptomes dépressifs se caractérisent par une humeur triste, une perte de la notion de
plaisir dans les activités et par une variété de symptdomes émotionnels, cognitifs,
comportementaux et physiques incluant par exemple la perte d’appétit, des pensées de mort
récurrentes, la perte de sommeil (American Psychiatric Association, DSM V, 2013). Les
symptdmes anxieux sous-tendent la peur, I’anticipation d’un danger, d’une menace, d’un

probleme a venir et sont caractérisés par un cortége de manifestations psychologiques (e.g.
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angoisse, ruminations, irritabilité) et physique (e.g. fatigue, douleurs musculaires, maux de
ventre, etc.) (American Psychiatric Association, DSM V, 2013). C’est la fréquence, la durée et
I’intensité de ces symptomes qui font que cela peut avoir un retentissement négatif sur la santé
mentale et physique de I’individu et plus généralement sur la qualité de vie. (American

Psychiatric Association, DSM V, 2013).

Ces symptémes anxio-dépressifs sont particulierement prévalent chez les personnes atteintes
de pathologies physiques telles que le cancer, le diabéte ou les maladies cardiovasculaires.
L’anxiété et la dépression peuvent €tre dé€ja présentes avant I’apparition de la maladie mais

aussi apparaitre a la suite.

Les nombreuses études menées sur la dépression et I’anxiété montrent qu’elles sont associées
a une moins bonne qualité de vie méme 5 années apres le diagnostic d’une maladie (e.g. Foster,
2009), des conséquences plus négatives concernant la maladie, des conséquences au niveau
neuroendocrinien et immunologique (Spiegel & Giese-Davis, 2003, cités par Pinquart et al.,
2010), moins de recours au systéeme de soin (Oancea & Cheruvu, 2016 pour des survivants du
cancer), une moindre adhérence aux traitements (Di Matteo, Lepper & Croghan, 2000), un plus
haut taux de mortalité (e.g. Pinquart et al., 2010). L’impact est d’autant plus important lorsque
la maladie et la détresse psychologique sont conjoints que lorsqu’ils sont présents seuls (Kang
et al., 2015). Dans le cas d’une affection telles que le cancer, Linden, Vodermaier, MacKenzie
et Greig (2012) ont reporté a partir d’un échantillon de 10 000 patients (Nage= 59 ans, 45 %
d’hommes) que les symptomes dépressifs et anxieux étaient respectivement présents chez
22.6% (19 % présentaient des symptdmes dits cliniques) et 16.5% (12.9 %). Des différences

en fonction du type de cancer ont été relevées. En effet c’est dans le cas des cancers
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gynécologiques, du poumons et hématologiques (38% de symptomes dépressifs and 49.7% de

symptomes anxieux), que sont rapportés les plus hauts niveaux de détresse psychologique.

Bergerot et al. (2015) ont évalué la détresse psychologique a différents temps aprés un
diagnostic de cancer hématologique et allant recevoir un traitement chimiothérapeutique. Si
50% des patients rapportent une détresse psychologique significative (47.1% pour ’anxiété et
26% pour la dépression), cette proportion baisse de pratiquement 80% au moment de recevoir
la chimiothérapie. Les auteurs notent que les femmes expérimentent plus de détresse
psychologique que les hommes. Enfin, Priscillia et al. (2011) dans une étude sur 105 patients
atteints de cancers hématologiques, montrent une relation négative entre 1’épisode dépressif
majeur et la qualité de vie et une relation positive avec des symptdomes fonctionnels tels que la
fatigue, les nausées, les vomissements, la perte de sommeil et d’appétit et des problémes
financiers. Le trouble de ’anxiété généralisé quant a lui est relié a une altération des domaines
émotionnels, physique et social de la qualité de vie et a une augmentation des insomnies, de la

constipation et des problemes financiers.

Concernant spécifiqguement la dépression et le cancer, une revue systéematique de Ng et al.
(2011) montre que 10, 8 % des patients présentent un état dépressif majeur (i.e. symptémes
dépressifs qui perdurent au moins deux semaines aprés I’apparition des premiers symptomes
selon le DSM). Dans une méta-analyse plus récente, Krebber et al. (2014) constatent que 8 a
24 % des patients présentent des symptomes dépressifs mais ces prévalences dépendent du type
d’instrument utilisé, du type de cancer et du stade de la maladie (la prévalence de la dépression

est plus importante durant la phase de traitement).

Enfin, Boyes, Girgis, D'Este et Zucca (2011) ont exploré la prévalence de la dépression, de

I’anxiété et de la combinaison des deux, 6 mois aprés le diagnostic ainsi que divers facteurs
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psychologiques pouvant prédire cette symptomatologie. Dans I’échantillon étudié, 24 %
présentent de I’anxiété, 14 % de la dépression, et 10% de la dépression et de I’anxiété
combinées. Concernant les facteurs prédicteurs, une histoire de trouble mental avant le
diagnostic, la stratégie d’impuissance-désespoir, la perception d’interactions sociales faibles
sont associés a l’anxiété, la dépression et 1’association anxiété-dépression. Le manque
d’activité physique et la consommation de cigarette sont fortement associés a la dépression et
a I’anxiété couplée a la dépression tandis que le fait de vivre seul, d’étre jeune, avec un cancer

du poumon ou un mélanome est plus relié a I’anxiété.

Aussi, plusieurs études ont mis en avant I’effet prédicteur de la dépression ou de la détresse
psychologique (i.e. I’association de la dépression et de I’anxiété) sur le taux de mortalité (Mols,
Husson, Roukema & van de Poll-Franse, 2013) méme apres contréle de variables médicales
(e.g. Pinquart et al., 2010 pour une revue de la littérature). Liu, Peh, Chua et Mahendran (2017)
n’ont pas trouvé de tel résultats un an apres le diagnostic. Ils relévent que la mortalité est prédite
par un cancer au stade métastatique, par le fait d’étre une femme et d’avoir un diagnostic
d’hépatite B. Leur étude récente permet tout de méme de mettre en avant que la dépression
clinique a un an est uniqguement prédite par la dépression évaluée au moment du diagnostic et
I’anxiété est prédite a la fois par la dépression et I’anxiété évaluées en ligne de base. De plus,
un faible niveau de satisfaction de vie est predit par une dépression clinique. Dans leur
échantillon, 41% et 26% présentaient respectivement des symptomes d’anxiété et de dépression
en baseline et 50% et 38% présentaient respectivement des symptomes d’anxiété et de
dépression un an aprés ce qui montre la persistance de la détresse psychologiqgue méme une
année apres le diagnostic. Les auteurs suggérent que la présence de ressources psychologiques

protectrices a pu avoir un effet qui aurait atténué certains effets délétéres des symptémes anxio-
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dépressif. Ce constat s’appuie sur 1’étude de Lim et al. (2017) ainsi que celle d’Hulbert-
Williams et al. (2012) qui semblent démontrer que les facteurs influengant 1’ajustement au

cancer différent en fonction du temps qui s’est écoulé apres le diagnostic.

Parmi les facteurs de risques de dépression dans le cas du cancer, les causes genétiques ne
trouvent pas de consensus chez les auteurs, tandis que les causes sociodémographiques et
psychologiques (e.g. age jeune, bas niveau d’éducation, histoire de dépression, désespoir,

manque de soutien social, faible estime de soi) sont plus évidentes (Kang et al., 2015).

Dans leur étude Lim, Griva, Tan et Mahendran (2017) ont voulu explorer d’autres dimensions
que les facteurs de risques en étudiant le r6le de facteurs positifs (i.e. optimisme, résilience,
pleine conscience et spiritualité) sur les niveaux d’anxiété et de dépression un an apres le
diagnostic pour un cancer. Il apparait dans cette étude que la spiritualité (i.e. dimensions de
paix, de foi) a un effet protecteur sur la dépression et I’anxiété, 3 et 6 mois apres le diagnostic.
La dimension de pleine conscience a, quant a elle, un effet positif sur le niveau d’anxiété

particulierement a 3 mois.

Les réponses émotionnelles engendrées par I’événement aversif qu’est le cancer se manifestent
de différentes maniéres allant de I’expérience d’émotions telles que la peur, la tristesse, jusqu’a
potentiellement un état de stress post-traumatique (ESPT). Ce dernier, décrit dans la partie
suivante, peut étre considéré comme un marque de I’état de santé qui rend compte des

difficultés d’adaptation que peut engendrer le vécu d’un cancer.

1.3.3. L’Etat de Stress post traumatique (I’ESPT)

Le caractere extrémement stressant et menagant pour la vie que revét ’expérience de la

maladie qu’est le cancer et qui dépasse parfois les ressources d’ajustement du patient peut
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engendrer ce qui est dénommé un état/trouble/syndrome de stress post traumatique (ESPT).
Comme cela a été évoqué en introduction de cette partie, un état de stress peut déja se
manifester dés les premiers symptdmes et au moment du diagnostic étant donné la perte de
contrble, I’incertitude qui peuvent étre ressenties. S’ensuivent les traitements avec leurs
caracteres vécus et/ou percus comme invasifs et leurs potentiels effets secondaires. Méme la
période de rémission peut étre source de stress pour le patient qui a toujours la crainte d’une
récidive et qui doit faire face a toutes les conséquences physiques, sociales, psychologiques,
matérielles que la maladie a engendrée. Ainsi, une certaine proportion de patients peuvent

développer un ESPT car ayant vécu 1’expérience de la maladie comme un réel traumatisme.

L’état de Stress Post-Traumatique est caractérisé par la présence d’un cortége de symptomes
traduisant un stress ayant dépassé les ressources de l'individu tels que I’évitement des
situations liées a I’événement traumatique, une hyper activation physiologique du systeme
neurovégeétatif, des reviviscences de 1’événement (i.e. pensées intrusives), et un état émotionnel

d’engourdissement ou de détachement (American Psychiatric Association, DSM-V, 2013).

De nombreuses études ont €té menées sur I’ESPT et le cancer. Par conséquent, la revue de la
littérature de Cordova, Riba et Spiegel (2017) sur ce sujet a été choisie. Dépendamment de la
méthode et de I’outil utilisés, la prévalence du syndrome de stress post-traumatique peut varier
de 7.3% a 13.8% selon les études. Concernant 1’évolution de ’ESPT au cours du temps
certaines études suggerent une baisse, d’autres ont relevé une augmentation et une étude a

constaté une fluctuation des symptémes au cours de la premiere année suivant le diagnostic.

Parmi les facteurs corrélationnels de I’ESPT, il en ressort a partir de deux méta analyses un
certain nombre de facteurs de risques. La premiere méta-analyse a identifié des facteurs tels

que le fait d’avoir connu des évenements traumatiques, d’avoir déja connu un épisode de stress
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post-traumatique, un bas statut socioéconomique, le jeune &ge, un soutien social limité ou un
soutien social « négatif », le statut avancé de la maladie, et un traitement invasif (Abbey,
Thompson, Hickish & Heathcote, 2015). La seconde, de Shand, Cowlishaw, Brooker, Burney
et Ricciardelli (2015), met en avant la relation entre ’ESPT et d’autres critéres d’ajustement et
de fonctionnement psychologique. Il en ressort que ’ESPT est positivement reli¢ a la

dépression, I’anxiété et négativement corrélé au soutien social et a la qualité de vie physique.

D’autres études mettent ’ESPT en lien avec entre autres des variables telles que de bas revenus,
un faible niveau d’éducation, des antécédents d’exposition répétée a des stresseurs, un coping
évitant. Enfin, quelques études évoquées par Cordova et al. (2017) mentionnent des résultats
pertinents concernant les corrélats neurophysiologiques associés a ’ESPT qui entraineraient
des modifications des taux de cortisol. Par exemple, une étude de Luecken, Dausch, Gulla,
Hong et Compas (2004) que tous les symptomes de 'ESPT sont associés avec des niveaux

réduits de cortisol le matin chez des patientes atteintes d’un cancer du sein.

Afin de cibler la question de ’ESPT sur les maladies hématologiques, deux études ont été
sélectionnées. La premiere de Rodin et al. (2013) a étudié la prévalence et les facteurs associés
a ’ESPT dans le cas de patients récemment diagnostiqués ou en cours de traitement pour une
leucémie aiglie. Dans leur étude, 14 % présentent le diagnostic d’état stress post-traumatique
et 18% présentent des symptomes sous-cliniques. Concernant les facteurs associés, les auteurs
relevent que les symptomes de stress post-traumatique sont reliés a plus de symptémes
physiques, a de I’anxiété d’attachement, a des difficultés a communiquer avec le personnel
soignant et a un bien-étre spirituel faible. Enfin, une étude de Liu, Yang, Wang, Wu, Wang et
Wang (2015) s’est intéressée a I’exploration de facteurs protecteurs sur ’ESPT dans le cas de
maladies hématologiques ce qui en fait une des rares études a faire ce lien entre espoir,
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résilience, optimisme et soutien social percu et ESPT. Dans leur échantillon, 10.7% rapportent
un ESPT. En considérant les variables psychologiques positives, il s’avére que les femmes
présentent plus de symptomes d’ESPT que les hommes mais les femmes présentent des
niveaux d’optimisme et de résilience plus élevés que les hommes. De fagon convergente avec
d’autres études, le soutien social est relié négativement a ’ESPT soulignant 1’importance de
I’environnement familial ou amical dans la gestion de cet événement. De fagon indépendante,
I’optimisme, la résilience et I’espoir ont un lien négatif avec ’ESPT mais seul ’optimisme
demeure reli¢ a ’ESPT lorsque les autres sont controlés.

Cette étude met de facon intéressante en avant que certaines variables dispositionnelles et
transactionnelles positives peuvent avoir pour effet d’atténuer les conséquences
potentiellement traumatiques du cancer ce qui permet de cibler de potentielles interventions
pour diminuer I’ESPT.

La majorité des critéres présentés précédemment constituent des dimensions plutdt négatives,
c’est-a-dire qui témoignent d’un ajustement dysfonctionnel a la maladie. Or, les nouvelles
conceptions de la santé s’accordent a donner de la place aux dimensions positives et notamment
aux notions de resilience, de bien-étre et de bonheur comme facteur d’ajustement fonctionnel
a la maladie. Méme si la dimension de bien-étre est englobée dans le concept de Qualité de
Vie, il s’agit tout de méme d’une dimension spécifique qui fait I’objet d’un intérét grandissant
pour évaluer I’état de santé des individus.

1.3.3. Larésilience

Le concept de résilience est apparu comme une dimension protectrice pertinente pour
prédire certains effets sur la santé méme si elle peut aussi étre elle-méme considérée comme

un critére d’ajustement (i.e. une issue de sant¢é comme la qualité de vie) a un événement
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stressant (Deshields, Heiland, Kracen & Dua, 2016). La résilience a toutefois été
principalement appréhendée en tant que prédicteur (stable ou dynamique en fonction des
¢tudes) permettant de recouvrir un état d’homéostasie (i.e. un fonctionnement psychologique
et physiologique de base) malgré la confrontation a un/des événement(s) potentiellement
menacant(s) et générateur(s) d’un état de stress chronique ou aigu (Deshields et al., 2016). Les
définitions proposées pour caractériser la résilience sont trés nombreuses depuis que cette
dimension est étudiée. Si elles ont pour point commun d’étre caractérisées par la confrontation
a un stresseur externe, les auteurs ne s’entendent cependant pas sur la séveérité du stresseur qui
pourrait engendrer ce processus de résilience. Selon la definition proposée par Bonanno (2004),
la résilience refléte la capacité de I’individu a maintenir un état d’équilibre psychologique
malgré le vécu d’un événement hautement stressant. Un individu résilient n’expérimenterait
pas de rupture dans son fonctionnement psychologique ; rupture pouvant se manifester par des
symptdmes anxio-dépressifs ou encore par un état de stress post-traumatique. La résilience est
donc selon Bonanno (2004) a distinguer du concept de récupération qui implique une altération
temporaire de I’état psychologique avant que I’individu ne retourne a son état d’équilibre
antérieur. Quoiqu’il en soit, la résilience est moins étudiée en psycho-oncologie adulte que
dans d’autres types de contexte (dans le cas d’agressions sexuelles par exemple) ou chez
d’autres populations (chez les enfants et adolescents par exemple). Molina et al. (2014) ont
¢tudié le concept de résilience en tant que processus dynamique, s’exprimant tout au long d’un
processus de maladie cancéreuse afin de distinguer d’éventuelles différences d’effets et de
manifestations de la résilience au cours de la maladie. Ils en ont extrait trois
définitions applicables aux différents stades de la maladie : premierement en tant que
caractéristique de base composite ou ressource personnelle incluant des facteurs tels que

I’espoir, ’optimisme, le soutien social préexistant, la spiritualité, etc., deuxiemement en tant
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que mécanisme dynamique d’adaptation favorisant des effets positifs, ou enfin en tant que
critére de santé. En tant que processus dynamique, la résilience peut se traduire de différentes
fagons en fonction de la maniére dont ’individu fait face a la maladie: le recours a I’humour,
a la spiritualité, plus largement a I’habilité a identifier et a puiser dans ses forces et ressources
pour s’ajuster a I’adversité et micux gérer le stress de fagon adaptée. Dans leur revue de la
littérature, Eicher, Matzka, Dubey & White (2015) synthétisent les résultats relatifs aux critéres
qui seraient prédits par cette dimension dans le cas de survivants d’un cancer. Il apparait que
la résilience est associée positivement a des stratégies de coping plus adaptées, au bien-étre et
a la qualité de vie et negativement a la dépression et a la fatigue. Cette relation négative entre
détresse émotionnelle (symptémes anxio-depressifs) et résilience a par exemple été mise en
exergue dans une étude de Min et al. (2013) qui montre que la résilience peut étre considéree

comme un facteur protecteur prédisant des scores moindres de détresse émotionnelle.

Dans leur étude sur des patientes atteintes d’un cancer gynécologique, Manne et al. (2015)
montrent que des hauts scores de réesilience sont associés a une meilleure qualité de vie et a
I’utilisation de trois stratégies de coping (i.e. I’expression d’émotions positives, la réévaluation
positive de I’expérience et le fait de cultiver la recherche de sens et de la paix dans leur vie).
La résilience semble également étre une dimension clé dans la théorie d’¢largissement et de
construction des émotions positives de Fredrickson (2001) puisque les personnes résilientes
semblent avoir recours plus facilement aux émotions positives permettant de développer et

maintenir un état de bien-étre face a des évenements hautement stressants.

1.3.4. Le bien-étre psychologigue et le bonheur

Bien gue le bien-étre et le bonheur soient souvent des dimensions intégrées dans le concept

de Qualité de Vie et que le bonheur et le bien-étre soient parfois confondus, il s’agit de
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dimensions distinctes (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2014). Les notions de bonheur et de
bien-étre ont eu un regain d’intérét de la part des psychologues avec 1’émergence de la
psychologie positive et de la reconsidération de la notion de santé par I’OMS (1946) et par des
chercheurs tels que Keyes, Lopez et Snyder (2002). Ainsi, le bonheur et le bien-étre ont
commence a étre étudiés comme facteurs de bonne santé mentale et de fonctionnement optimal.
De nombreuses échelles ont été développées a cette fin d’évaluation du bonheur (Bouffard &
Lapierre, 1997) et du bien-étre (Shankland & Martin-Krumm, 2012). Leur intégration au sein
d’évaluations dans le champ de la psychologie clinique et de la santé n’a pas été aisée étant
donneé que la notion de fonctionnement optimal ne figure pas dans les taxonomies telles que le
DSM-V (American Psychiatric Association, 2013) mais les nouveaux courants de thérapies
tels que la troisieme vague de Thérapies Cognitives et Comportementales (TCC) permettent
d’en faciliter leur acceptation. La notion de bonheur implique que 1’individu fasse 1I’expérience
d’émotions positives au quotidien, que sa vie ait du sens et qu’il se sente engagée dans des
actions qui ont de la valeur pour lui (e.g. Diener, 1984 cité par Bouffard & Lapierre, 1997 ;
Park, Peterson & Seligman, 2004). Selon certains auteurs, le bonheur serait un facteur de
personnalité stable plutdt qu’état. Il est possible en effet de distinguer le bonheur plus durable
(concept d’eudémonisme) expérimenté par certains individus au bonheur plus fluctuant
(concept d’hédonisme) (€.9g. Dambrun et al., 2012). Quoiqu’il en soit, a I’instar des symptomes
dépressifs et anxieux, le bonheur peut étre considéré comme un antécédent pour observer son
impact positif sur la qualité de vie et le bien-étre (Diener, Oishi & Lucas, 2003). Mais il peut
étre également évalué en tant que marqueur d’un ajustement optimal ou non a certains
évenements aversifs puisque la maladie peut venir ébranler ce niveau de bonheur plus ou moins
stable. Quant a la notion de bien-étre, les considérations sont les mémes : il peut s’agir d’un

facteur stable prédicteur appelé bien-étre psychologique ou d’un bien-étre plus labile dit
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« subjectif » (Shankland & Martin-Krumm, 2012). En psychologie de la santé, le bien-étre est
plus souvent utilise comme un marqueur de santé. Comme le bonheur, il est affecté par de
nombreux facteurs méme s’il est possible d’en évaluer I'impact sur la longévité ou la santé
physique par exemple (e.g. Koopmans, Geleijnse, Zitman & Giltay, 2010). Il est important de
préciser que le bien-étre ne se réduit pas a un seul domaine mais comprend d’autres dimensions
que le bien-étre subjectif comme le bien-étre social, physique, spirituel, etc. (Moore, Bates,
Brierley-Bowers, Taaffe & Clymer, 2012). Le bien-étre psychologique a été défini par
plusieurs auteurs (e.g. Lyubomirsky, King & Diener, 2005 ; Seligman, 2011) qui s’accordent
a décrire le bien-étre psychologique comme étant compose d’émotions positives mais
¢galement d’actions engagées qui ont du sens et participent a la réalisation de soi et favorisent
la dimension relationnelle. Le bien-étre a donc donné lieu a de nombreux modeles théoriques
de fonctionnement qui demandent a étre mis a I’épreuve de la validation empirique pour se

diriger vers un modele général intégratif (e.g. McDowell, 2010).

En psycho-oncologie, le bien-étre subjectif commence largement a étre exploré comme cela a
été décrit. Plus précisément, les études tendent a montrer I’effet de facteurs protecteurs sur le
maintien du niveau de bien-étre (évalué a I’aide d’échelle spécifique au bien-étre) tels que la
spiritualité (Visser, Garssen & Vingerhoets, 2010), la gratitude (Ruini & Vescovelli, 2013), le
soutien social (e.g. Kim, Han, Shaw, McTavish & Gustafson, 2010 ; McDonough, Sabiston &
Wrosch, 2014), les stratégies de coping positives telles que la réévaluation positive (e.g. Kim
et al., 2010) les changements positifs suite a la maladie (e.g. Schroevers, Kraaij & Garnefski,
2011) ou encore le niveau de satisfaction de vie (e.g. Romain et al., 2018). Enfin, si le bien-
étre subjectif et la détresse psychologique semblent s’influencer réciproquement, les

changements de ressources psychologiques positives (i.e. optimisme, soutien social, perception
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de contrdle, espoir) mobilisées par le patient face a la maladie médiatisent cette relation entre
bien-étre subjectif et détresse psychologique (Hou & Lam, 2014). Le bien-étre en tant que
dimension composite stable incluant divers traits de personnalité (tendance a expérimenter plus
d’affects positifs, ’optimisme, etc.) semble prédire la santé et la longévité selon une revue de
la littérature de Diener et Chan (2011) mais les conclusions concernant la question d’une
affection telle que le cancer sont plus mitigées, ce qui souléve des questions méthodologiques
(type de mesure du bien-étre) mais également conceptuelles (modéle et définition du bien-étre
utilisé). La notion de bonheur en revanche n’est étudiée de fagon isolée que plus rarement et
encore moins en tant que prédicteur de 1’état de santé. A I’instar du bien-étre qui est évalué en
tant que composante de la qualité de vie, le bonheur est souvent inclus en tant que dimension
du bien-étre alors qu’elle est plus spécifique (e.g. Dambrun et Ricard, 2011). Kroopmans et al.,
(2010) souligne ce point dans leur étude sur I'impact du bonheur sur la longévité chez des
personnes agees, qui est une population avec laquelle la notion de bonheur est plus largement
exploreée. Ils ont évalué le bonheur en tant qu’antécédent et montrent une corrélation négative
avec la mortalité qui demeure significative aprés controle de ’age, du sexe, du statut marital,
socio-économique et du niveau d’éducation mais qui devient faible une fois le niveau d’activité
physique et les antécédents de maladie contrélés. De maniere qualitative, Koffman et al. (2013)
ont accordé une place particuliére a 1’étude du bonheur chez les personnes a un stade cancer
avancé. IIs soulignent I’importance du bonheur dans sa dimension plus eudémonique (en tenant
compte des différences socio-culturelles) comme composante essentielle de la qualité de vie.
Une autre étude de Oliveira Pinto et al., (2013) avec des patients également a un stade de cancer
avancé s’est également intéressée au bonheur en soulignant la rareté des recherches existantes
spécifiqguement sur ce facteur dans le cas du cancer. Pourtant ils mettent en avant que cette

dimension est fondamentale pour aider par exemple les personnes en soins palliatifs a vivre le
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temps qu’il leur reste de la meilleure maniére possible qu’il soit. Dans leur étude, les auteurs
montrent que si la majorité des patients présentent une peur vis-a-vis du futur ils s’estiment
heureux ce qui fait écho au besoin de maintenir cette vision positive du futur afin de trouver un
sens et un but dans I’expérience de cet événement de vie. Le concept du bonheur en tant que
dimension plus stable demanderait a &tre mieux opérationnalisée et étudiée dans le champ de
la psycho-oncologie pour mieux comprendre les facteurs qui le prédisent, mais également les
marqueurs de santé qu’il prédit pour mieux cerner son role et proposer des prises en charge

adaptées (e.g. Dowlatabadi et al., 2012 ; Espinoza et al., 2012).
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Bilan et transition

A travers le modele Transactionnel-Intégratif- Multidimensionnel (TIM), ce chapitre
avait pour objectif de présenter certains déterminants socio-psychologiques de la santé, pour
lesquels ont admet aujourd’hui de maniere relativement consensuelle qu ’ils sont impliqués
dans la qualité du rétablissement physique et psychologique des individus atteints d’un
cancer. Finalement, | ’alexithymie, [’optimisme dispositionnel, les facteurs transactionnels
issus du modele de Lazarus et Folkman (1984) ainsi que plusieurs criteres de santé ont
retenu notre attention pour tenter de répondre en partie au premier enjeu de ce travail de
these. La présentation de ces facteurs a permis d ‘une part de bénéficier d 'une base théorique
solide pour aborder la problématique du processus de greffe, et d’autre part de mettre en
partie a jour le modéle TIM avec les etudes empiriques que nous avons réalisées. Cependant,
au regard des avancées en psychologie de la santé qui se défocalise des facteurs
pathologiques de maintien de la symptomatologie pour s’intéresser aux ressources
psychologiques sources de bien-étre (e.g. Aguerre, 2017), le modeéle TIM n était selon nous
pas le plus approprié pour justifier nos hypotheses de recherche. Nous nous sommes donc
détachés de ce modele pour adopter une nouvelle approche de la santé : /’Approche
Complete de I’Etat de Santé (i.e. Complete State Health Approach) proposée par Keyes et
Lopez (2002) qui permet d’intégrer d’autres facteurs issus d’autres champs de la psychologie
(i.e. psychologie positive et 3™ vague des Thérapies Cognitives et Comportementales)
encore peu étudies a ce jour dans le champ de la psycho-oncologie. Le chapitre suivant
présentera ces nouveaux facteurs favorisant une meilleure récupération, mais également les
nouvelles avancées concernant les facteurs transactionnels, a savoir la phase d’action ou de

coping.
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Chapitre 4. Apport de nouveaux facteurs issus de la psychologie positive et
de la 3°™ vague des Thérapies Cognitives et Comportementales (TCC) a
travers I’Approche Compléte de I’Etat de Santé (Keyes & Lopez, 2002)

1. Présentation de I’ Approche Compléte de I’Etat de Santé de Keyes et Lopez (2002)

L’approche Compléte de I’Etat de Santé proposée par Keyes et Lopez (2002) permet
d’aborder la santé de I’individu en reconsidérant la dimension méme de santé et les frontieres
existantes entre les notions de normal et de pathologique. En effet, la majorité des courants en
psychologie étudiant I’individu ont longtemps exploré le fonctionnement psychologique
humain dans ses aspects négatifs en considérant parfois exclusivement les facteurs dits
« pathologiques ». Or, la santé ne peut se réduire a une absence de maladie (OMS, 1946)
comme le démontrent de plus en plus de fagcon empirique les travaux en psychologie positive
(Aguerre, 2017). La définition de « santé mentale positive » de Jahoda (1958) a prépare ce
glissement vers une autre approche plus holistique de la santé. Cette nouvelle définition permet
premieérement de s’émanciper des criteres diagnostiques qui ont tendance a enfermer I’individu
dans une catégorie de maladie en intégrant le concept de continuum (Monestes & Baeyens,
2016). Ensuite, elle permet surtout d’explorer les facteurs plus ou moins stables qui aident
I’individu a fonctionner de fagon optimale dans un état de bien-étre et d’épanouissement
(social, émotionnel, physique, etc.). Le fonctionnement optimal renvoie a une gestion flexible
et adaptative mais également au recouvrement/ a la récupération de son état de santé malgré
certains évenements de vie tels que la maladie mentale et/ou physique (Aspinwall & Tedeschi,
2010 ; Miller, Sherman et Christensen, 2010). Cela implique certes, que certains individus ont
plus de prédispositions/ressources psychologiques leur conférant le maintien d’une meilleure
santé mentale d’un point de vue biologique/psychologique/social, mais également que ces
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ressources peuvent étre développées et cultivées par des interventions ciblées. Keyes et Lopez
(2002) ont donc exploré ce concept de santé mentale positive en apportant toutefois des
nuances aux définitions précédentes. Selon eux, si une santé mentale optimale ne se réduit pas
a I’absence de maladie, elle ne se réduit pas non plus uniquement au niveau de bien-étre
(Aguerre, 2017). En effet, certains individus ne présentent pas de symptomatologie
physique/psychologique particuliere, ce n’est pas pour autant qu’ils vont forcément exprimer
un niveau élevé de bien-étre. A I’inverse, une personne avec une maladie physique ou
psychique peut montrer des signes d’un état de bien-étre (Keyes, 2005). Ainsi, les auteurs
proposent de distinguer deux continuums pour définir de fagon compléte la santé d’un
individu : la santé mentale positive ou sentiment de bien-étre (mental health en anglais) dont
les deux extrémes de gauche a droite sont I’absence totale de bien-étre a la présence d’un bien-
étre complet ; et santé mentale d’un point de vue de la pathologie (mental illness en anglais)
qui se caractérise aux deux extrémes (de bas en haut) par une absence de symptémes
psychopathologiques a la présence de nombreux et séveres symptdmes. Ces deux dimensions
montrent deux fonctionnements indépendants modérément corrélés (i.e. r =-.55) (Keyes, 2005)
qui traduit une relation non négligeable entre ces deux fonctionnements. Plusieurs études ont
exploré ces deux dimensions (e.g. Winzer, Lindblad, Sorjonen & Lindberg, 2014) dont celle
de Seow et al. (2016) qui a montré récemment que certaines personnes présentent une bonne
santé mentale positive (e.g. satisfaction de vie) malgré le fait qu’elles souffrent d’une
symptomatologie anxio-dépressive. Voici un schéma présentant le modele de Keyes (2005) et
les deux extrémes des continuums représentant deux types de fonctionnements extrémes
traduisant un état de santé mentale optimal ou d’« épanouissement » (« flourishing ») ou alors

un mauvais état de santé mentale ou « languissant » (« languishing ») (Keyes, 2010) :

95



Niveau de bien-

. étre maximal
*Flourishing (i.e.
épanouissement) | Moo 1
Absence de | :I Présence de
symptomatologie | I symptomatologie
________________ »Y

*Languishing (i.e.

Niveau de bien- languissement)

étre absent

Figure 4. Illlustration des deux continuums de I’approche Complete de I’Etat de Santé Mentale
de Keyes et Lopez (2002)

Ce modéle a de nombreuses implications dans le domaine de la psychologie de la santé. 1l
permet entre autre d’aborder autrement la notion de rétablissement psychologique/physique
des individus présentant une pathologie somatique ou psychologigue. Il ne semble donc plus
suffisant de diminuer la symptomatologie somato-psychologique (axe horizontal) pour
favoriser la récupération de la personne. Il s’agit également de développer et cultiver la santé
mentale positive (axe vertical) pour potentialiser I’impact des facteurs salutaire pour un
rétablissement le plus optimal possible. Différents profils d’individus peuvent étre distingués
pour mettre en lien les deux types de fonctionnement (allant de I’état de santé « languissant »
a I’état de santé « épanouissant ») et la qualité de la récupération ou du rétablissement
(Provencher & Keyes, 2010). Il semblerait qu’agir sur la diminution de la symptomatologie et
I’augmentation du niveau de bien-étre soit le plus efficace pour garantir un meilleur

rétablissement. Dans une étude longitudinale de Lamers, Westerhof, Glas et Bohlmeijer (2015)
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menée sur presque 2000 patients, ils montrent qu’une amélioration du niveau de bien-étre chez
ces patients est accompagnée d’une diminution de la symptomatologie, et inversement. Il est
possible également de promouvoir la santé mentale positive en amont de I’apparition de la
maladie afin d’en éviter son apparition et son maintien puisqu’il a ét¢ montré qu’un faible
niveau de bien-étre est associé a une plus grande vulnérabilité a divers troubles mentaux tels
que la dépression (Jeste, Palmer, Rettew & Boardman, 2015 ; Joseph & Wood, 2010). A
I’inverse, une bonne santé mentale serait un facteur protecteur, favorisant la résilience voire la
survie concernant certaines affections graves (e.g. Trompetter, Kleine & Bohlmeijer, 2016).
Enfin, il est important de preciser que la dimension de santé mentale (ou niveau de bien-étre)
de Keyes (2005), inclue certes une perception subjective d’un bien-étre (e.g. satisfaction de
vie, affects positifs) appelé hédonisme, mais également un fonctionnement adapté et positif
appelé eudémonisme et relevant de considérations plus existentielles telles que la relation aux

autres, la croissance personnelle, le fait de trouver un but et un sens dans la vie, etc.

Dans ce chapitre, plusieurs facteurs et processus psychologiques ayant montre leur effet
protecteur ou délétére sur d’une part le niveau de bien-étre et d’autre part la symptomatologie,
vont étre présentés. Ces facteurs stables (dispositionnels) et dynamiques (transactionnels) sont
progressivement introduits dans les études en psycho-oncologie et certains sont méme étudies
spécifiqguement dans le cas de la greffe. Cependant, leur exploration demeure marginale malgré
certaines études prometteuses (e.g. Larson et al., 2019) qui mettent en lumiére que des patients
peuvent mobiliser certaines ressources psychologiques pour maintenir voire augmenter leur
état de bien-étre malgré le caractére menacant de la maladie et de la greffe (e.g. Amonoo et al.
2019). Concernant les facteurs stables, I’acceptation va permettre d’aborder les principes de

la flexibilité psychologique a travers 1’approche transdiagnostique (e.g. Hayes, 2016).
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L’acceptation est souvent étudiée en tant que stratégie de coping dans la litérature mais
rarement en tant que disposition ou ressource psychologique. Ensuite, la pleine conscience
dispositionnelle nous est apparue comme un facteur incontournable étant donné 1’abondante
littérature en psycho-oncologie qui émerge concernant cette ressource (e.g. Garland et al.,
2013). A notre connaissance une seule étude a été menée dans le cas de la greffe (Larson et al.,
2019). De la méme maniére, I’évitement expérientiel (Hayes, 2004), I’autre extréme du
continuum sur lequel se trouve D’acceptation, s’est trouvé éEtre un facteur délétére
particulierement pertinent a intégrer dans ce projet de thése. En effet, cette dimension n’a été
explorée qu’une seule fois dans le cas de la greffe (Larson et al., 2019) malgré son implication
démontrée dans le maintien de symptémes physiques (douleurs) et psychologiques (anxieté,
dépression, état de stress post-traumatique). Comme pour 1’acceptation, 1’évitement est plus

souvent étudié en tant que stratégie de coping qu’en tant que disposition dans le cas du cancer.

Concernant les facteurs plus dynamiques ou transactionnels qui permettent d’élargir la
conception du coping telle que proposée a I’origine par Lazarus et Folkman (1984) (e.g.
Folkman & Moskowitz, 2004), nous avons choisi le « savoring » ou la capacité a savourer une
expérience passée, présente ou future (Bryant & Veroff, 2017). Cette dimension permet
d’aborder le coping d’une part sous I’approche de la régulation des émotions (e.g. Gross, 1998)
ainsi que dans sa dimension « positive », ¢’est-a-dire comme une stratégie d’augmentation des
émotions positives et non pas uniqguement de diminution des émotions négatives. Son role
bénéfique pour faire face a un évenement stressant (Samios et al., 2020) ou faire face au cancer
est de plus en plus exploré (Conley et al., 2016 ; Garland et al., 2017 ; Hou et al., 2017). Cette
nouvelle dimension présente un intérét en psycho-oncologie pour par exemple diminuer des

biais attentionnels qui maintiennent la symptomatologie anxio-dépressive (Armstrong &
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Olatunji, 2012) chez des patients atteints d’un cancer (Chan et al., 2011). Cependant, il n’y a
pas d’études non-interventionnelles ou interventionnelles a ce jour qui ont été réalisées sur les
patients bénéficiant d’une greffe. Enfin, un dernier processus a retenu notre attention : la
croissance post-traumatique®® (Tedeschi & Calhoun, 2004), considérée comme un critére
d’ajustement mais également par certains auteurs comme un processus plus dynamique proche
d’une stratégie de coping telle que la réinterprétation positive de 1I’éveénement stressant
(Folkman & Moskowitz, 2004). Ce concept étant régulierement exploré en psycho-oncologie
et dans le cas de la greffe, il était judicieux de proposer une approche différente dans le cas de
celle-ci, en nous appuyant sur des recherches plus récentes pour explorer d’autres potentiels

correlats psychologiques tels que I’acceptation.

2. Les nouveaux facteurs dispositionnels

2.1. L acceptation (Hayes, 2006)

Les nouvelles découvertes en psychopathologie ont amené les professionnels et
chercheurs a reconsidérer I’approche catégorielle des classifications nosographiques des
troubles pour s’orienter vers une approche dite transdiagnostique (Monestés & Baeyens, 2016).
Cette derniére, entierement inscrite dans la troisieme vague des Thérapies Comportementales
et Cognitives (TCC) propose que les divers symptémes caractérisant les troubles émotionnels
tels que la dépression, ’anxiété, les addictions, etc. sont sous-tendus par des processus
psychologiques communs (e.g. biais attentionnels, évitement expérientiel). Par des boucles de
rétroaction et des renforcements, ces processus maintiendraient voire favoriseraient le

développement du trouble. L’approche transdiagnostique met en avant un processus d’ordre

15 Une partie de chapitre décrira plus précisément ce concept dans le cas du cancer et de la greffe de moelle osseuse
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plus général encore (i.e. un méta-processus) qui illustre cette notion de continuum de la sante.
I1 s’agit de la flexibilité psychologique qui peut étre définie comme étant « la capacité a entrer
en contact avec le moment présent, tel qu’il est et sans défense psychologique, et reposant sur
ce que la situation offre, pour changer ou persister dans un comportement en adéquation avec
ses propres valeurs » (Hayes, Luoma, Bond, Masuda & Lillis, 2006, traduit par nous, p. 9). A
I’inverse, sur I’autre extrémité du continuum I’inflexibilité psychologique se manifeste lorsque
« le langage et la cognition interagissent en contingences directes pour produire une
incapacité a persister ou a changer de comportements au service de valeurs finales » (Hayes
et al., 2006, traduit par nous, p. 6). Cette notion renvoie a I’approche compléte de la santé
mentale de Keyes et Lopez (2002) puisque dans I’approche transdiagnostique il n’y a plus cette
dichotomie entre le « normal » et le « pathologique ». Dans les recherches menees a ce sujet,
il a été démontré que cette inflexibilité psychologique était reliée au maintien de troubles
psychologiques mais également impliquée par exemple dans la gestion de la douleur
(McKraken & Velleman, 2010). La flexibilité, qui permet de modifier notre rapport aux
éveénements internes et externes pour mieux y faire face, est sous-tendue par six méta-processus
(voir modele Hexaflex, Figure 5) parmi lesquels se retrouvent les dimensions d’acceptation.
L’acceptation (a ne pas confondre avec la résignation) se caractérise par la capacité a accueillir,
recevoir tout ce qui se présente dans une démarche active (et non passive), de rechercher,
d’entrer au contact de ce qui effraie et peut engendrer du stress. Elle implique de recevoir les
émotions, les pensées, les sensations qui nous traversent a la survenue d’événements parfois
douloureux. L’acceptation peut étre considérée comme a la fois une disposition stable et un

processus dynamique modulable (e.g. une stratégie de coping).
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MOMENT PRESENT

ACCEPTATION VALEURS
FLEXIBILITE
PSYCHOLOGIQUE
ACTION
DEFUSION ENGAGEE

SOI OBSERVATEUR

Figure 5. Modele Hexaflex de la flexibilité psychologique

I semblerait que certaines personnes aient une tendance stable a accepter et mettre en action
leurs valeurs traduisant de base une plus grande flexibilité psychologique. Cette perspective
d’adopter la flexibilité psychologique et a fortiori 1’acceptation et I’action (via par exemple
I’Action and Acceptance Questionnaire, Bond et al., 2009) comme facteur stable prédicteur
d’effets salutaires sur la santé, n’a pratiqguement pas été exploité dans le cas du cancer. Or,
I’étude des mécanismes potentiels sous-tendant la flexibilité psychologique pour expliquer les
variations de la qualité de I’ajustement au cancer apparait comme pertinente sil’on veut adapter
les interventions (Fledderus, Bohlmeijer, Fox, Schreurs & Spinhoven, 2013 ; Hubert-Williams
et al., 2015). En effet, des recherches non interventionnelles pourraient appuyer 1’hypothése
que la flexibilité psychologique est associée & I’adoption de stratégies de gestion des
évenements plus efficace pour s’ajuster de fagcon plus adaptée au cancer, car faisant appel a des
ressources positives. Ainsi, ’optimisation de la flexibilité psychologique peut avoir un effet

tampon sur la détresse psychologique largement présente chez des patients cancéreux. Parmi
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les rares études ayant exploré les construits relatifs au modele Hexaflex dans le cas du cancer,
Hulbert-Williams et Storey (2016) ont étudié le lien entre la flexibilité psychologique a I’aide
d’un questionnaire d’acceptation et d’action (Bond et al., 2009) et les stratégies d’ajustements
au cancer, la pleine conscience dispositionnelle, les symptdémes anxio-dépressifs, I’affectivité
positive et négative, le stress percu, la qualité de vie ainsi que les « benefit findings »
(dimension proche de la « croissance post-traumatique ») chez une cohorte de 126 patients
atteints d’un cancer (i.e. cancer du sein, colorectal, du poumon et de la prostate). Les résultats
montrent une correlation (allant de moyenne a grande excepté pour la variable « benefit
findings ») significative entre la flexibilité psychologique et tous les critéres de santé évalués.
En outre, avec la mesure de pleine conscience, la flexibilité psychologique (en ’occurrence
’acceptation et 1’action) semble prédire un plus large nombre de variables transactionnelles et
de critéres d’ajustement que les autres prédicteurs (i.e. ’age, le type de traitement, le temps

écoulé depuis le diagnostic) qui présentent un effet faible.

Swash, Bramwell et Hulbert-Williams (2017) ont mis en évidence chez des patients ayant
survecu a un cancer hématologique (N=91), le réle médiateur de la flexibilité psychologique
entre les besoins non satisfaits en matiére de soins et la détresse psychologique ainsi que la
qualité de vie. Leurs résultats montrent en effet le role médiateur de la flexibilité évaluée par
I’Acceptance and Action Questionnaire (AAQ, Bond et al.,, 2009) entre les besoins non
satisfaits et la qualité de vie ainsi que I’anxiété mais seulement lorsque la flexibilité
psychologique apparait comme faible, c’est-a-dire en deca de la moyenne (la flexibilité
psychologique n’apparait pas comme médiateur entre les besoins non satisfaits et la
dépression). Ces résultats suggerent de faire une distinction entre les patients reportant un faible

niveau de flexibilité et ceux présentant un plus haut niveau puisqu’ils n’expérimentent pas les
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besoins non satisfaits de la méme maniére. Enfin, Ciarrochi et al. (2011) ont reporté un lien
positif entre ’action engagée selon les valeurs et I’amélioration du bien-étre chez des patients
diagnostiques pour un cancer. Ils montrent que les personnes vivant en accord avec leurs
valeurs rapportent moins de niveau de détresse psychologique reliée au cancer, une
amélioration du niveau de bien-étre et moins de recours a la stratégie de coping d’évitement.
Ces résultats vont dans le sens du réle non négligeable de 1’action engagée dans la santé

mentale.

La rareté de la recherche fondamentale concernant les processus de flexibilité psychologique,
plus précisément de 1’acceptation et de ’action, dans le cas du cancer n’est pas aussi marquee
en ce qui concerne le deuxieme processus psychologique, la pleine conscience dispositionnelle,

qui va étre présente.

2.2. La pleine conscience/ la pleine présence (Kabat-Zinn, 1990)

La pleine conscience/présence, ou mindfulness en anglais, fait I’objet depuis quelques
années d’un nombre conséquent de travaux explorant ses différents mécanismes d’actions dans
divers domaines. La définition la plus communément admise est celle de Kabat-Zinn (1990)
qui a occidentalisé la pleine conscience pour en explorer les bienfaits auprés de personnes
atteintes de maladies chroniques. La pleine conscience consiste en la capacité a « porter une
attention particuliere, de maniére intentionnelle au moment présent sans porter de jugement ».
La pleine conscience est une dimension aux facettes multiples. En effet, Baer et al. (2008) a
identifié cing composantes principales caractérisant la pleine conscience qui affectent de
maniére différente la santé psychologique : 1’observation et la description des expériences,
’action en conscience dans le moment présent, la non-réactivité et le non-jugement face a

I’expérience vécue.
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Comme pour la flexibilité psychologique, la pleine conscience peut étre considérée dans ses
aspects plus dispositionnels (i.e. dimension trait ou de personnalité) ou plus dynamiques (i.e.
dimension état ou transitoire). En effet, il a été montré que la pratique de la pleine conscience
pouvait améliorer la symptomatologie anxio-dépressive par des interventions spécifiques
(Hoffman, Sawyer, Witt & Oh, 2010). Mais la pleine conscience en tant que trait apparait a des
degrés divers parmi la population générale indépendamment de la pratique de la pleine
conscience et il semblerait que cette disposition puisse étre optimisée via la pratique réguliere
d’exercices (Quaglia, Braun, Freeman, McDaniel & Brown, 2016). La possibilité d’optimiser
la pleine conscience trait ou dispositionnelle a de nombreuses implications dans le
développement et le maintien d’une bonne santé mentale, d’un meilleur niveau de bien-étre, et

d’une meilleure gestion d’événements stressant (e.g. Brown, Weinstein & Creswell, 2012)

Dans le cadre de ce travail de thése, c’est la pleine conscience en tant que facteur plus stable
qui nous intéresse pour exploiter son r6le en tant que prédicteur salutaire dans la santé mentale

et physique de I’individu et a fortiori du patient atteint de cancer.

Tant la littérature a ce sujet est vaste, a I’instar de celle sur le coping, pour introduire la pleine
conscience en tant que dimension trait, nous avons choisi de nous limiter a des revues de la
littérature comme celle de Tomlinson, Yousaf, Vittersg et Jones (2017) qui a exploré le lien
entre la pleine conscience dispositionnelle et la santé psychologique. Trois résultats principaux
ont été extraits et suggerent que la pleine conscience dispositionnelle est reliée négativement
aux symptémes psychopathologiques (e.g. syndrome de stress post-traumatique), positivement
a I’utilisation fonctionnelles de processus cognitifs (e.g moins de rumination) et & un meilleur
niveau de bien-étre (e.g. régulation émotionnelle). Pour résumer, la pleine conscience trait
parait étre positivement reliée a une bonne santé psychologique.
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Si les recherches interventionnelles sur I’efficacité des programmes de pleine conscience sont
nombreuses dans le cas du cancer, celles concernant les mécanismes de la pleine conscience
permettant d’expliquer certaines différences sur les marqueurs de I’état de santé, sont plus

marginales.

Nous avons choisi cinq études parmi les plus récentes qui ont étudié ’effet prédicteur de la
pleine conscience dispositionnelle dans le cas du cancer. Celle de Garland, Campbell, Samuels
et Carlson (2013) a permis d’étudier le lien entre la pleine conscience et différentes dimensions
relatives au sommeil (e.g. qualité, perceptions) chez des patients en post-traitement du cancer.
Ils mettent en avant le role différencié des différentes facettes de la pleine conscience,
identifiées par Baer (2008). Plus précisément, I’action en conscience, la non réactivité et le non
jugement sont associés a une meilleure qualité du sommeil et de meilleures conséquences
psychologiques. Selon leurs résultats, la pleine conscience n’agirait cependant pas directement
sur la qualité du sommeil mais serait médiatisée par d’autres processus cognitivo-émotionnels
(e.g. ruminations, évitement). Ensuite, Garland, Beck, Lipschitz et Nakamura, (2015) mettent
en exergue 1’effet bénéfique de la pleine conscience trait sur les mécanismes neuroendocriniens
et plus précisément les taux de cortisol (marqueurs du niveau de stress) chez des patients
survivants du cancer. lls constatent que ceux qui ont un niveau bas de pleine conscience trait
en baseline présentent une élévation du taux de cortisol au fil du temps, tandis que ceux qui ont
un niveau plus élevé de pleine conscience présentent des niveaux stables de taux de cortisol
jusqu’a 12 semaines de suivi. Ces résultats peuvent suggérer un réle possible de la pleine
conscience trait sur d’autres mécanismes physiologiques fortement perturbés durant une
affection telle que le cancer. L’effet de la pleine conscience trait sur la qualité de vie et la

détresse psychologique a été explorée dans le cas du cancer de la prostate par Chambers et al.
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(2016). Comme Garland et al. (2013) ils constatent que ce sont les dimensions d’action en
conscience, de non-jugement et de non-réactivité qui semblent les plus reliées a une moindre

détresse psychologique et a une meilleure qualité de vie.

Xu, Zhou, Fou et Rodriguez (2017) ont mis en évidence dans le cas d’un cancer gastro-
intestinal le lien entre pleine conscience et symptomes psychologiques. De fagcon congruente
avec les études présentées précédemment, ils constatent que I’acceptation de soi et le stress
percu médiatisent la relation entre la pleine conscience et les symptémes psychologiques (i.e.
dépression anxiété, somatisation). Enfin, dans le cas du cancer du sein, Tamagawa, Giese-
Davis, Speca, Doll, Stephen et Carlson (2013) ont étudie de facon paralléle le réle de la pleine
conscience sur la détresse émotionnelle et les symptdémes de stress avec la suppression
(processus conscient relié a une plus importante detresse psychologique) et la répression
(processus inconscient relié a un meilleur ajustement émotionnel) des émotions. Ils montrent
qu’un haut degré de pleine conscience dispositionnelle ainsi que la répression sont reliées
négativement a cette symptomatologie tandis que la suppression est associee a plus de

symptémes.

De maniere genérale la pleine conscience dispositionnelle semble étre une dimension
pertinente a explorer dans le cas du cancer et totalement intégrable au modéle TIM en tant que

facteur prédicteur personnel.

2.3. L évitement expérientiel (Hayes et al., 1996)

Cette notion fait partie du modeéle Hexaflex présenté précédemment. Elle constitue
I’extréme du continuum sur lequel se trouve ’acceptation. Ainsi, I’évitement expérientiel

caractérise I’inflexibilité psychologique, c’est-a-dire la diminution du répertoire d’action
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émotionnel, cognitif, comportemental de I’individu. Ce facteur a été défini par Hayes comme
« la volonté de ne pas rester en contact avec des expériences privées particulieres (e.g.
sensations corporelles, émotions, pensées, souvenirs) et d’agir afin de modifier la forme et la
fréquence de ces expériences ou des contextes qui les occasionnent » (Hayes, Wilson, Gifford,
Follette & Strosahl, 1996, p.1155). Ce phénomeéne participerait au développement et au
maintien des troubles émotionnels tels que la dépression et 1’anxiété. En effet, les expériences
internes associées aux évenements voulant étre évités vont finalement devenir encore plus
intrusives et augmenter les émotions, pensées, sensations en question (Fledderus et al., 2010).
Ce concept a largement été exploré dans la littérature mettant en avant sa relation positive avec
par exemple la croissance post-traumatique (e.g. Kashdan & Kane, 2011), I’anxiété, la
dépression et le syndrome de stress post-traumatique (e.g. Bardeen & Fergus, 2016) ou encore
avec des difficultés d’ordre spirituel (Dworsky, Pargament, Wong & Exline 2016). Les
recherches en psycho-oncologie sur ces dimensions sont quasi inexistantes malgré la
pertinence de ces facteurs pour expliquer par exemple la détresse psychologique des patients
et intervenir de facon adaptée (Hulbert-Williams et al., 2013). L’évitement expérientiel a
uniquement eté etudié dans le cas du cancer du sein par Aguirre-Camacho et al. (2016), Mosher
et al. (2017) et dans le cas de la greffe de moelle osseuse par Larson et al. (2019). La premiere
¢tude met en avant que I’évitement expérientiel a un impact indirect négatif sur la qualité¢ de
vie et le bien-étre émotionnel via les symptomes dépressifs. 11 s’agissait de la premicre étude
non interventionnelle explorant le role de I’évitement expérientiel. La seconde, celle de Mosher
et al. (2017) a plus récemment mis en avant chez des femmes atteintes d’un cancer du sein, la
relation entre divers symptomes physiques et psychologiques (e.g. fatigue, symptdmes
dépressifs, troubles du sommeil ou encore difficultés d’ordre cognitif), I’action engagée sur les

valeurs et I’inflexibilité psychologique (i.e. évitement des expériences internes et externes
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désagréables). lls constatent que les patientes avec des symptdmes modérés a severes,
comparativement aux patients avec de faibles symptomes, s’engageaient moins dans des
activités, reportaient un plus haut niveau d’inflexibilité psychologique (i.e. d’évitement
expérientiel) et avaient plus de difficultés a vivre en accord avec leurs valeurs. Enfin, I’étude
de Larson et al. (2019), récente et portant précisément sur le cas de la greffe de moelle osseuse,
permet de rendre compte de la pertinence d’étudier I’évitement expérientiel conjointement a la
pleine conscience par exemple dans le cadre d’événements potentiellement traumatiques tels
que le cancer (Cordova et al., 2017) et a fortiori la greffe de moelle osseuse. Les auteurs ont
évalué en baseline I’effet de ces deux variables sur la récupération physique et psychologique
a 1, 3 et 6 mois apres la greffe. Ils découvrent que quatre (excepté ’observation) des cinq
facettes de la pleine conscience prédisent le fonctionnement psychologique ultérieur tandis que
deux des cing prédisent le fonctionnement physique (i.e. décrire et agir en conscience). En
revanche, contrairement a leur hypothése 1’évitement expérientiel ne prédit ni le
fonctionnement psychologique ou physique ultérieur. Les auteurs suggeérent entre autres que
I’évitement expérientiel est peut-étre plus accru durant la phase aigiie du processus de greffe
et moins & plusieurs mois. D’autres recherches sont donc les bienvenues pour explorer plus

amplement ce phénomene.

Pour résumer, diminuer 1’évitement expérientiel en favorisant ’acceptation via des pratiques
de type pleine conscience ou ACT (i.e. Acceptance and Commitment Therapy) est une voie
prometteuse pour développer des ressources personnelles proactive qui peuvent jouer un réle
dans I’adoption de stratégies d’ajustement fonctionnelles (e.g. esprit combatif, acceptation,

réévaluation positive) ou de maniere générale dans la régulation des émotions.
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3. Les nouvelles orientations du modéle Transactionnel Stress Coping vers le principe de
régulation des émotions.

Les avancées relatives aux facteurs transactionnels intégrant le réle des émotions positives
(Hartmann, 2008) vont étre présentées. Cette approche permettra de poursuivre cette démarche
d’un regard croisé entre psychologie de la santé et psychologie positive pour mieux
comprendre le processus d’ajustement au cancer et en proposer des interventions adaptées

(Aguerre, 2017).

La littérature sur les stratégies de coping a donné lieu a de nombreuses critiques tant les
taxonomies sont nombreuses, rendant difficile leur caractérisation en terme d’efficacité par
exemple (Untas et al., 2012). Ainsi, le modele de Lazarus et Folkman (1984) a fait I’objet de
plusieurs évolutions et nouvelles orientations qui permettent de mieux délimiter I’approche du
« coping ». Ces révisions ont permis de dépasser I’approche traditionnelle et d’inclure
premicrement d’autres stratégies peu explorées jusqu’alors tel que le coping proactif, qui
intégre une perspective temporelle a la notion de « coping » (Hartmann, 2008). Deuxiemement,
en tenant compte du réle des émotions positives. Troisiemement en considérant différemment
le coping centré sur 1’émotion, considéré souvent comme inadapté, alors que les travaux
mettent en évidence la fonction régulatrice des émotions (Gross & John, 2003). Enfin, en
étudiant de facon spécifique certains copings qui sont spécifiques a certains contextes tel que

le coping religieux (Pargament et al., 1988, cité par Hartmann, 2008)

Malgreé certaines expériences particulierement stressantes, la présence d’émotions négatives
n’exclue pas la présence d’émotions positives, qui auraient en fait un role dans la régulation du
processus de stress. Cette amélioration du modele a permis de montrer que méme en cas

d’issues parfois défavorables 1’individu peut avoir recours a des stratégies de réévaluation
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positive par exemple. Cette réévaluation va amener la personne a réviser ses priorités et
objectifs. Cette perspective progressivement adoptée au sein de la psychologie de la santé ouvre
la porte a I’apport théorique et appliqué d’autres courants, dont I’émergence est plus récente et
marginale. Cela rend leur exploration d’autant plus pertinente dans le champ de la psychologie

de la santé pour en proposer de potentielles applications (Aguerre, 2017).

Premiérement, I’intégration des aspects temporels du coping semble novatrice (Hartmann,
2008). En effet, il semble que I'individu peut utiliser des stratégies de coping pour faire face a
des évenements du passé (pertes du passé), du présent et du futur (menace du futur). En
fonction de la perspective temporelle et de la perception concernant la certitude de la survenue
ou non des évenements, la personne peut mettre en place quatre types de stratégies de coping
différentes dont le coping proactif (Aspinwall, 2005) qui constitue un exemple type du coping
dit « positif ». En effet, avec cette stratégie I’individu va réaliser des « efforts pour construire
des ressources générales orientées vers l’accomplissement des défis et I’évolution personnelle
permettant au besoin de faire face a des stresseurs potentiels futurs » (Hartmann, 2008). Ainsi,
les risques potentiels de I’événement a venir ne sont pas considérés comme une menace ou une
perte mais comme un défi qui amene la personne a étre dans la gestion des buts plutét que des
risques. Concretement, la personne va recourir a des actions constructives grace a des
compétences et des ressources personnelles et environnementales qu’il aura développées et
mobilisées. La situation est donc évaluée comme un « eustress » (i.e. stress positif). Cette
stratégie de coping s’inscrit tout a fait dans le courant de la psychologie positive qui met
I’accent sur les sentiments/ressources positives permettant a I’individu de bien fonctionner et
de s’accomplir (Seligman & Csikszentmihalyi, 2000). Ainsi, le coping positif comme évoqué

par Hartmann (2008), se décline de deux manieres : par la maitrise des demandes et des
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contraintes de I’environnement comme le coping proactif, et par la recherche de sens qui
mettent au centre les émotions positives. Il existe donc 1’autre versant du coping qui redonne
une place aux émotions positives dans la gestion de situation stressante (Lazarus & Folkman,
2008). Ces nouvelles orientations sont basées sur les travaux préexistants sur les émotions
positives qui montrent qu’elles ont une valeur adaptative (processus de régulation des émotions
positives) et seraient des €léments essentiels au fonctionnement optimal. Des émotions
positives telles que I’enthousiasme voire ’amour permettent d’initier des comportements
motivés pour gérer la situation difficile. Cela fait écho au concept de santé mentale compléte
et positive (Keyes & Lopez, 2002) mais surtout a la théorie de construction et d’¢élargissement
des émotions positives de Fredrickson (1998) qui postule que les émotions positives permettent
de développer une plus grande flexibilité¢ psychologique via 1’élargissement du répertoire
d’action cognitives, émotionnelles et comportementales, mais aussi de construire des
ressources de différentes nature (sociale, psychologiques voire physiques) suscitant la
créativité, la réflexion, la recherche de solution adaptées, etc. Les émotions positives
apparaissent méme comme étant des antidotes aux émotions négatives donc comme atténuant

leurs effets et protégeant de leur impact négatif (Fredrickson & Levenson, 1998).

Enfin, au-dela de la gestion de I’événement, la recherche de sens, d’une signification positive
a la situation stressante qui a été vécue fait partie du coping positif. Dans un contexte particulier
et a plus court terme I’individu va tenter de donner une signification a la situation stressante
de différentes maniéres : en réévaluant positivement la situation, en utilisant une stratégie
centrée sur le probléeme qui méme si difficile a mettre en place dans des situations
incontrdlables et non prédictible, est facilitée par la présence d’affects positifs (Fedrickson et

al., 2000), en donnant du sens aux évenements ordinaires afin de fournir des temps de répit
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face au stress vécu (e.g. Tugade & Fredrickson, 2004). Ensuite dans un contexte plus général,
certains évenements majeurs de vie vont nécessiter pour I’individu des remaniements
existentiels profonds afin de reconstruire son identité, de réactualiser ses croyances, ses
valeurs, ses buts fortement ébranlés aprés une maladie ou un deuil par exemple. Ces
remaniements peuvent se manifester par la recherche de sens en réajustant la vision personnelle
que I’on a du monde, aux expériences vécues afin d’y trouver une consistance, une cohérence.
L’individu peut aussi changer personnellement afin de trouver des bénéfices a ce qui a été vécu
(i.e. augmentation des ressources sociales, personnelles et des habiletés de coping). Ces
changements personnels se rapprochent trés fortement du concept de croissance post-
traumatique de Tedeschi et Calhoun (2004). Plus récemment le modéle de « création de sens »
ou « Meaning Making Model » de Park (2010) permet d’illustrer le role positif dans le fait de
trouver un sens a sa maladie pour mieux s’y ajuster. Quelques études en psycho-oncologie ont
explore ces nouvelles orientations relatives au coping en étudiant par exemple le role spécifique
de trois stratégies de coping telles que I’expression émotionnelle positive, la réévaluation
positive ainsi que le fait de cultiver la recherche de signification dans la vie (« sense of
meaning ») et la paix spirituelle, et leur lien avec la résilience et la qualité de vie. Il apparait
dans cette étude de Manne et al., (2015) que cultiver le sens de la paix et de la signification de

la vie a I’effet indirect le plus robuste pour expliquer le lien entre résilience et la qualité de vie.

Le concept de coping positif est une nouvelle porte d’entrée pour mieux comprendre
I’ensemble du processus d’ajustement en intégrant d’autres processus permettant d’expliquer
les mécanismes du coping. Parmi ces processus, la régulation des émotions semble trés
pertinente car s’éloignant de I’opposition traditionnelle faites entre émotions positives et

négatives (Philippot, 2007). En effet, I’approche moderne des émotions ne réalise plus cette
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dichotomie mais souligne les aspects régulateurs de la fonction des émotions, ¢’est-a-dire que
les émotions sont des phénomenes régulateurs dans des situations qu’il est nécessaire de réguler
également. La régulation des émotions (Carl et al., 2013 ; Gross, 1998) implique différents
processus émotionnels d’interprétation, d’expression, de gestion des émotions positives aussi
bien que négatives. Mais la régulation des émotions est aussi en lien étroit avec des processus
cognitifs attentionnels, mémoriels, etc. La régulation des émotions comporte deux phases : la
réévaluation qui consiste a modifier I’interprétation de la situation pour en atténuer 1’impact,
et la suppression visant & inhiber les manifestations associées a I’émotion. Ces stratégies
peuvent avoir un impact différent sur le bien-étre comme suggére par Gross et John (2003) qui
mettent en avant que la reévaluation a des effets positifs tandis que la suppression a des effets

négatifs sur le bien-étre.

La régulation des émotions apparait comme une approche novatrice pour explorer le processus
d’ajustement puisque le coping apparait clairement comme un effort pour réguler ses émotions.
Cette perspective permet également de mettre de cote la dichotomie entre coping positif/négatif
ou encore entre coping centré sur 1’émotion ou le probleme. En effet, le coping centré sur
I’émotion patit d’une mauvaise réputation dans la littérature, excepté pour la gestion
d’événements complétement incontrélables. Or, Stanton, Parsa et Austenfeld (2002) soulignent
que le coping émotionnel inclue un nombre tres varié de stratégies allant de ’affrontement de
la situation a son évitement alors que ces deux types de stratégies sont corrélés de facon

inversée a la détresse.

Cette prise de perspective commence a étre adoptée dans le champ de la psycho-oncologie a
travers quelques études qui explorent le réle de la régulation émotionnelle (e.g. Conley, Bishop
& Andersen, 2016 ; Garland et al., 2017) et plus spécifiquement du coping d’approche

113



émotionnelle dans la qualité de 1’ajustement face au cancer (e.g. Batenbug & Das, 2014; Hoyt

et al., 2013 ; Stanton, 2011 cités par Hoyt, Stanton, Irwin & Thomas, 2013).

Cette partie souligne ’intérét de réévaluer la conception du coping dans le champ de la
psychologie et d’autant plus en psychologie de la santé et a fortiori en psycho-oncologie. Le
fait de donner une place aux émotions positives dans le processus d’ajustement permet de
mettre de nouveau en avant que certaines ressources personnelles ont un réel impact protecteur
sur la santé (e.g. optimisme, acceptation) car mobilisées lors du processus d’ajustement (i.e.
coping). Aussi, I’impact sur les valeurs, des buts, des aspects plus existentiels (e.g. recherche
de sens) qu’implique le processus du coping fait de ce dernier un mécanisme d’une importance
essentielle (e.g. Park, 2010 ; Park, Edmondson, Fenster & Blank, 2008). De plus, ces nouvelles
perspectives remettent en cause la conception du coping émotionnel comme un coping
dysfonctionnel ou inadapté grace a la psychologie de la régulation émotionnelle (e.g. Philippot,
2007). Ce dernier point a de fortes implications dans le champ de la psychologie de la santé
dont les recherches peinent a trouver des consistances dans les résultats sur les copings
considérés comme « bons » ou « mauvais », impliquant donc des réflexions sur I’amélioration

des outils d’évaluation du coping et sur les types d’interventions proposées.

Dans cette perspective d’¢largir la notion de coping a celle de la régulation des émotions en
tenant compte de la dimension positive que peut prendre le coping, nous nous sommes
intéresses au « savoring » (Bryant & Veroff, 2017), processus psychologique encore peu étudié
en psycho-oncologie mais qui représente un exemple pertinent de stratégie de coping positif

(Samios et al., 2020).
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Figure 6. Modele du Stress Coping révisé de Lazarus & Folkman (1984)

3.1. Le « Savoring » (Bryant & Veroff, 2017) comme stratégie de régulation des emotions

Le « savoring » (Bryant & Veroff, 2017) peut se définir comme étant la capacité a porter
son attention consciemment pour savourer 1’expérience passée, présente ou future qui se
manifeste (Bryant & Veroff, 2017). Le concept de « savoring » partage des caractéristiques
communes avec la pleine conscience dispositionnelle méme s’ils constituent deux processus
distincts moyennement corrélés. Le «savoring » peut donc étre considéré comme une
ressource dispositionnelle. Cette habilité a savourer ’expérience du moment passé, présent ou
futur, differe de la pleine conscience dispositionnelle dans le sens ou le « savoring » est un
mécanisme plus restreint car limité a des expériences plaisantes et ensuite parce qu’il implique
des réponses émotionnelles et cognitives visant a prolonger les émotions/sensations/pensées
associées au vécu de I’expérience plaisante. En ce sens, le « savoring » peut également étre
considéré comme une méta-stratégie de régulation des émotions positives (Samios et al., 2020)

qui peut se traduire par exemple par le partage de I’expérience positive avec son réseau social
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ou encore le fait de se remémorer de facon répétée I’expérience plaisante (e.g. Bryant & Smith,

2015).

Le « savoring » serait relié au bien-étre, au développement d’émotions positives (Kiken,

Lundberg & Fredrickson, 2017) et négativement a la dépression (Bryant et Veroff, 2017).

Le «savoring » s’avére donc une dimension non négligeable dans le maintien d’une santé
mentale positive. Dans le cas spécifique du cancer, ce facteur n’a, a notre connaissance, été
exploré que dans deux études depuis 2010. La premiére de Hou et al. (2017) permet de mettre
en avant que le «savoring » est relie a moins de symptémes physiques, de détresse
psychologique et a plus de satisfaction de vie, et serait également un modérateur entre les
symptdmes physiques et les conséquences psychologiques du cancer. La seconde (Garland et
al., 2017) se focalise principalement sur la pleine conscience a travers la Mindfulness to
Meaning Theory qui tente d’expliquer les mécanismes par lesquels la pleine conscience permet
de diminuer le stress et de promouvoir le bien-étre en situation aversive. Les auteurs mettent
en lien la pleine conscience dispositionnelle et la capacité a savourer chez des patients
survivants d’un cancer. Ils montrent par une analyse de trajet que les patients ayant un haut
degré de pleine conscience tendent plus a préter attention aux évenements positifs et a réévaluer
de maniere positive les événements stressants. Les patients qui utilisent une stratégie de
réévaluation positive montrent plus de capacités a savourer les évenements positifs et cette
tendance a savourer est associée a une meilleure qualité de vie et une baisse de la détresse

émotionnelle.

Ces résultats peuvent suggérer qu’au méme titre que des stratégies de coping telles que la

réévaluation positive ou I’acceptation, le « savoring » peut étre considéré comme une stratégie
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de réponse positive face a un évenement stressant, permettant de favoriser un ajustement plus

optimal (i.e. moins de détresse psychologique, plus d’émotions positives) (Samios et al., 2020)

Des ressources dispositionnelles comme la pleine conscience et des stratégies de régulation des
émotions telles que le « savoring », peuvent favoriser un meilleur rétablissement face a un
événement tel que le cancer. Il s’agit de ressources psychologiques qui peuvent amener le
patient a vivre ou percevoir des changements de vie positifs afin de trouver un sens et un but a
I’expérience aversive (e.g. Folkman & Moskowitz, 2004 ; Garland et al., 2017). Dans le cadre
de cette these, le « savoring » n’a pas été intégré dans le protocole Psy-Greffe, représenté par
les quatre études empiriques. Le « savoring » a été étudié dans la sixieme étude (Partie 2), qui
a exploré en laboratoire sur des étudiants le role de cette stratégie dans la modification des biais
attentionnels. En revanche, la perception de changements positifs pouvant survenir a la suite
d’un événement stressant, qui se retrouve entre autres sous le terme de « croissance post-

traumatique », a fait I’objet d’une attention particuliére dans ce travail de thése.

4. La croissance post-traumatique (Tedeschi & Calhoun, 2004)

Comme cela a été décrit précédemment, ’impact du cancer sur I’ajustement physique et
psychologique du patient peut €tre marqué jusqu’a plusieurs années apres le diagnostic
entrainant assez fréquemment un état de stress post-traumatique (Cordova et al., 2017). Cette
confrontation a ce type d’événement de vie qui déstabilise le cours de I’existence peut amener
I’individu a opérer d’importants remaniements dans ses relations, ses priorités de vie, etc.
engendrant des changements positifs. Le fait de faire preuve de croissance personnelle et de
trouver des bénéfices (« benefit findings ») malgré des évenements aversifs et potentiellement
traumatisants n’est pas rare chez les patients atteints de cancer. Le concept de croissance post-

traumatique a fait I’objet de nombreux travaux avant d’étre exploité dans le cadre de la psycho-
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oncologie. Il a été proposé a I’origine par Tedeschi et Calhoun (1996, 2004) et se référe au
processus de changement des perceptions que I’on a vis-a-vis de soi mais également vis-a-vis
de ses relations personnelles, de ses priorités de vie. Plus précisément les individus peuvent
étre amenés a amorcer un changement concernant leurs forces personnelles, a changer leurs
relations interpersonnelles, a mieux apprécier la vie, a s’orienter vers des considérations
spirituelles et a s’ouvrir a de nouvelles possibilités. La croissance post-traumatique semble
refléter un ajustement positif face a I’adversité. Selon leurs travaux, le mise en place d’un
processus de croissance post-traumatique nécessite que 1’événement de vie aversif soit vécu
comme suffisamment stressant et traumatisant pour amorcer la croissance (Tedeschi &
Calhoun, 2004). Ce lien est corroboré par la méta-analyse de Shakespeare-Finch et Lurie-Beck
(2014) qui semble confirmer une relation curvilinéaire entre syndrome de stress post-
traumatique et croissance post-traumatique (i.e. la croissance post-traumatique peut s’amorcer
jusqu’a un certain point et ne semble pas apparaitre aussi facilement lorsque le niveau de
traumatisme est trop élevé) mais grandement influencé par le type d’événement vécu et I’dge

de I’'individu, ce qui implique d’étudier ce critére d’ajustement de fagon isolée.

Il semble que 60 a 95 % de patients atteints de cancer rapportent une croissance post-
traumatique (Stanton, Bower & Low, 2006 cités par Sim, Lee, Kim & Kim, 2015), ce qui a
engendré des recherches afin de mieux comprendre les conditions d’apparition de la croissance
post-traumatique et son effet sur la santé mentale. Les recherches ont principalement été
réalisées dans le cas du cancer du sein (e.g. Danhauer et al., 2013 ; Hamama-Raz, Pat-
Horenczyk, Roziner, Perry & Stemmer, 2019 ; Lelorain, Bonnaud-Antignac & Florin, 2010 ;
Soo & Sherman, 2015 ; Tomita, Takahashi, Tagaya, Kakuta, Kai & Muto, 2017), une dans le

cas d’un cancer de I’estomac (Sim et al., 2015), du cancer colorectal (Jansen, Hoffmeister,
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Chang-Claude, Brenner & Arndt, 2011), une dans le cas de patients atteints de leucémie aigué
(Danhauer et al., 2013). Trois études se sont intéressées au cas de patients ayant recu une greffe
de moelle osseuse (Jeon, Yoo, Kim & Lee, 2015 ; Nenova, DuHamel, Zemon, Rini & Redd
2013 ; Widows, Jacobsen, Booth-Jones & Fields, 2005). Quelques études ont exploré cette
dimension sur des patients atteints de différents types de cancer (Morris & Shakespeare-Finch,

2011 ; Scrignaro, Barni & Magrin, 2011 ; Shand et al., 2015).

Le concept de croissance post-traumatique s’inscrit dans la théorie de Joseph et Linley (2005)
qui postule que ’homme en tant qu’organisme actif et tendant biologiquement vers la
croissance, cherche naturellement a trouver un sens, une cohérence dans les expériences qu’il
vit. Ainsi, face a un événement traumatisant, I’individu va essayer de s’accommoder a ce défi/
cette menace et trouver un sens, une signification a cette expérience. Cependant, ce processus
requiert des ressources psychologiques (résilience, stratégies de coping fonctionnelles),
physiques (bonne qualité de vie physique), environnementales (e.g. soutien social) pour
permettre ce processus de croissance. C’est ce qu’ont montré la majorité des études en psycho-
oncologie. Le soutien social favorise la croissance post-traumatique ainsi que 1’utilisation de
stratégies de coping centrées sur le probléme et 1’acceptation active a court terme (Scrignaro
et al., 2011). Morris & Shakespeare-Finch (2011) trouvent également que le soutien social est
associé a la croissance post-traumatigque ainsi que les ruminations delibérées sur les bénéfices.

A contrario, les ruminations intrusives sont reliées a la détresse psychologique.

A ce propos, la méta-analyse de Shand et al. (2015) synthétise la relation entre différents
facteurs (médicaux, psychologiques et démographiques) et symptdmes de stress post-
traumatique et croissance post-traumatique. L’age, le genre, le niveau de dépression, le soutien
social, ’optimisme, la réévaluation positive, le coping religieux et la spiritualité sont reliés a
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la croissance post-traumatique. Ils n’ont pas trouvé de relation entre qualité de vie et croissance
post-traumatique ce qui peut étre cohérent avec I’idée que la croissance post-traumatique a un
effet tampon sur I’effet déléteére de la détresse psychologique sur la qualité de vie. La relation
entre croissance post-traumatique et syndrome de stress post-traumatique est trés faible
suggérant qu’il s’agit de deux construits distincts et pas simplement de deux opposés d’un
méme continuum. Il semble donc que le role de variables personnelles telles que 1’optimisme,
et transactionnelles telles que le style de coping soit des prédicteurs positifs de la croissance

post-traumatique.

Concernant des cancers plus spécifiques, Sim et al. (2015) montrent que la croissance post-
traumatique est associée a la qualité de vie sociale mais pas émotionnelle ni physique. Les
résultats sur le lien entre qualité de vie et croissance post-traumatique demeurent variables en

fonction des études mais peut s’expliquer de différentes manicres.

Dans le cas d’une leucémie aigiie (Danhauer et al., 2013), le temps qui s’écoule depuis le
diagnostic, le jeune age, la rumination délibérée sont associés positivement a la croissance post-
traumatique qui augmente au fil du temps tandis que la détresse psychologique diminue (sur

deux semaines).

Enfin dans le cas du cancer du sein, les données sont similaires : le niveau d’éducation, le temps
qui s’écoule depuis le diagnostic, le soutien social, la spiritualité, 1’utilisation d’ un coping actif
et la qualité de vie et le bien-étre sont associés a la croissance post-traumatique (Danhauer et
al., 2013 ; Lelorain et al., 2010). Les auteurs de ces deux études montrent également que les
changements les plus reportés sont ’appréciation de la vie, les forces personnelles et les
relations interpersonnelles et les moins reportées concernent la spiritualité et les nouvelles

possibilités ce qui rejoint les résultats de recherches précédentes (e.g. Jansen et al., 2011)
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Il demeure cependant une question régulierement soulevée dans les études : le caractére
« illusoire » (i.e. percu) ou « réel » de la croissance post-traumatique (e.g. Scrignaro et al.,
2011 ; Frazier et al., 2009 ; Widows et al., 2005). Cette hypothése s’appuie entre autre sur la
théorie de la comparaison temporelle d’Albert (1977, cité par Widows et al., 2005) ou plus
récemment le modeéle du visage de Janus de Zoellner et Maercker (2006) qui propose une
composante constructive et un aspect illusoire de la croissance post-traumatique qui seraient
concomitants mais ne s’exprimeraient pas aux mémes moments. Si 1’aspect illusoire est
délétére a long terme pour I’ajustement au cancer, il permet au patient a court-terme de mieux
gérer ’évenement. La composante constructive, plutot reliée a un bon ajustement, a tendance
a émerger a plus long terme. Ces assertions sont congruentes avec les résultats issus de 1’étude
de Scrignaro et al. (2011) qui dégagent ces deux aspects a deux temps d’évaluation différents
de la croissance post-traumatique. Les processus sous-jacents a I’expérience d’une croissance
post-traumatique et les doutes autour de son caractére illusoire ou reel font émerger de
nombreux questionnements qui tendent a critiquer la validité des outils utilisés pour mesurer
ce concept (Boals & Schuler, 2018) et I’absence d’études longitudinales (Infurna &
Jayawickreme, 2019). Sans pour autant remettre en question le vécu de certains changements
de vie positifs chez certains patients, les recherches récentes tendent a montrer que la croissance
post-traumatique ne s’aveére pas si commune que cela, d’autant plus chez les personnes atteintes

d’un cancer (Sumalla et al., 2009).

Quoiqu’il en soit, I’étude de la croissance post-traumatique permet de mettre en avant que les
aspects négatifs et positifs associés a un événement peuvent coexister. Malgré les conséquences
négatives a court/moyen/long terme de la maladie, tous les patients ne présentent pas une santé

mentale et physique altérée et peuvent s’ajuster de facon optimale grace a des ressources
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personnelles (e.g. la résilience, Park et al., 2008) qu’ils auront pu et su mobiliser et/ou a ’aide

d’interventions favorisant les facteurs impliqués dans le maintien d une santé mentale positive.

122



Bilan et transition

Le modele Transactionnel-Intégratif-Multidimensionnel (TIM, Bruchon-Schweitzer &
Boujut, 2014) et le modele Transactionnel Stress Coping de Lazarus et Folkman (1984)
présentés dans le chapitre 3 ont servi de base théorique mettre en avant les facteurs
bénéfiques et déléteres pour la santé mentale et physique. Ensuite, /’approche compléte de
[’état de santé proposée par Keyes et Lopez (2002), nous a permis d’aborder le cas du cancer
en adoptant une perspective inspirée du champ de la psychologie positive, plus précisément
en mettant [’accent sur des facteurs dits « protecteurs », moins étudiés en psycho-oncologie.
En effet, la recherche fondamentale sur les facteurs protecteurs de la santé psychologique et
physique des individus est florissante. De nouvelles dimensions telles que le bonheur, la
pleine conscience, [’acceptation, le « savoring » ou e