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La question de la représentation de la maladie
est au cceur des enjeux d’adaptation physique et
psychologique des patients et de leurs comporte-
ments en matiere de santé.

Les travaux précurseurs de Georges Canguilhem,
s’inspirant des recherches du médecin René
Leriche sur la douleur, ont introduit, dans le champ
de la santé, la notion de « maladie-du-malade ». La
maladie correspond, pour le patient, a une « autre
allure de la vie », et cette perception, pour autant
qu’elle soit faillible sur le plan du diagnostic,
préexiste a I’étude purement biomédicale et 1’enri-
chit de sa subjectivité. En effet, selon Canguilhem,
«il n’y a pas de pathologie objective ». Les theses
de ce philosophe et médecin vont ouvrir la voie a
un courant de recherches abondant en médecine,
psychologie, sociologie ou encore anthropologie
(Canguilhem, 1966).

La notion de représentation propre de sa maladie,
par le patient, est un objet d’étude important en
psychologie clinique et psychopathologie. Jean-
Louis Pédinielli a défini la maladie, vue par le
malade, comme «une expérience individuelle
comportant des retentissements psychologiques,
sociaux, culturels » et a décrit les représentations
individuelles originales des patients qui en résul-
tent, comme des « théories » (Pédinielli, 1999). Ces
théories, appelées « profanes » (par opposition a
savantes) ou personnelles, sont fondées sur des
représentations sociales partagées, qui ont été
décrites de maniére empirique dans une perspective
anthropologique (Laplantine, 1993) ou sociale
(Moscovici, 1961 ; Herzlich, Pierret, 1984 ;
Bishop, 1994 ; Morin, 1996) et juxtaposent les
ambiguités du discours scientifique (Stagno, 2009)
ou encore des symboliques culturelles fortes
comme, par exemple, celle du sida (Jodelet, 1989 ;
Jodelet, Ohana, Biadi, Rikou, 1995) ou du cancer
(Pierron, 2007), et des conceptions originales,
construites par I’individu.
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Elles peuvent étre en contradiction avec les
conceptions médicales que 1’individu n’accepte
alors que partiellement, et influer fortement sur la
représentation de la maladie et, par conséquent, sur
la capacité a vivre la maladie dans le temps, 1’adhé-
sion au traitement et, au final, 1’évolution des
symptdmes (Schiaffino, Shawaryn, Blum, 1998).
Elles sont fondées sur des raisonnements inductifs
et de faible rigueur et constituent des modeles
personnels, intégrés entre intersubjectivité et intra-
subjectivité, faisant partie intégrante d’une recons-
truction, par l’individu, de D'univers médical,
psychique et social. Volontiers déconstruites ou
cataloguées comme erronées par le modele biomé-
dical, les théories personnelles des patients
devraient, selon Pédinielli (1987), étre analysées et
intégrées, dans la mesure ou elles jouent un réle
important dans la maniere dont le patient explique
la cause de sa maladie, se comporte a 1I’égard de
ses soins et de sa santé, modifie ses investissements
et, finalement, s’aménage un espace imaginaire, qui
lui permettra d’apprivoiser cette maladie. La notion
de « travail de la maladie » a été introduite par ce
méme auteur, pour traduire 1’idée que la maladie
organique conduit a des remaniements psychiques
importants, en ce sens qu’elle est « une expérience,
un événement interne susceptible de représentation
et générateur d’un jeu d’investissement ». Le sujet
effectue un « travail de la maladie », lorsque, apres
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Ieffraction traumatique initiale du diagnostic, il
redevient acteur de son histoire. Ce travail est un
processus dynamique, comme celui du réve ou du
deuil, qui assure « la transformation de 1’atteinte
organique en atteinte narcissique et de la douleur
organique en douleur psychique ». La perte du
corps sain, de I’image idéale et de I’illusion de
I’immortalité, permet « I’entrée en maladie », doit
conduire a la mise en représentation de cette perte
et du corps malade. In fine, le «travail de la
maladie » doit déboucher sur une création de sens,
une réalité psychique propre au malade (Pédinielli,
1987).

Dans le champ psychanalytique, également, sont
étudiées les constructions historiques dont font état
les patients atteints de maladies chroniques, a
propos du déclenchement ou du cours de leur
maladie et la place du traumatisme dans ces repré-
sentations (Raimbault, Royer, 1967 ; Kipman,
1981 ; Glicenstein, Lehmann, 1987).

En psychologie de la santé, la recherche sur les
représentations de la maladie, la possibilité¢ d’en
rendre compte et de les intégrer a des interventions
visant a améliorer les prises en charge, donnent lieu
2 un nombre croissant d’études. A partir des
modeles théoriques cognitifs, développés il y a
quelques dizaines d’années, des outils, spécifiques
a certaines maladies chroniques, sont élaborés, afin
d’approcher au plus pres les expériences subjec-
tives des patients par rapport a leur maladie, et de
les utiliser pour prédire leur comportement et leur
adaptation. Par ailleurs, dans une perspective systé-
mique, des recherches de plus en plus nombreuses,
en cancérologie entre autres, visent a inclure les
« proches significatifs » dans les parcours de soins
des patients, ayant intégré que leurs représentations
influent sur celles des patients, et ont des interac-
tions avec le travail des équipes soignantes (Mérel,
Pujol, 2010 ; Gironde et coll., 2010).

A partir d’une revue de littérature, plus spécifi-
quement tournée vers la psychologie de la santé,
dont la production est particulierement riche dans
ce domaine, cet article se propose de discuter de la
proximité (ou, le cas échéant, de la divergence) des
représentations des malades et de leurs proches
(conjoint, famille, « aidant », personnes qui vivent
sous le méme toit...) et, finalement, des interactions
entre ces représentations qui peuvent étre travail-
l1ées sur le plan clinique, comme nous le verrons a
travers un exemple concret.

MODELES ET MESURES

DE LA REPRESENTATION

DE LA MALADIE EN PSYCHOLOGIE
DE LA SANTE

Un des buts de la recherche psychologique dans
le domaine de la santé est de permettre de

comprendre les facteurs qui influencent les
comportements de santé dans le cadre de la gestion
des maladies chroniques ou épisodes aigus, et de
proposer des interventions adaptées en consé-
quence (Hagger, Orbell, 2003). Les stratégies
d’ajustement varient en fonction de la signification
que les individus donnent a leur maladie et leurs
symptomes (soit leur représentation de leur propre
maladie) ; ce processus interprétatif reflete leurs
expériences passées, leurs attentes sociales, les
informations qu’ils ont obtenues aupres de leurs
amis, des médias, et de leurs médecins (McAndrew
et coll., 2008).

La définition la plus souvent reprise, pour expli-
citer la représentation d’une maladie, est celle de
Leventhal, Meyer et Nerenz (1980): «les
croyances personnelles implicites de bon sens d’un
individu au sujet de la maladie ». Ces auteurs ont
mis en avant des facteurs cognitifs, susceptibles
d’influencer les représentations de la maladie et les
comportements d’ajustement ou de coping face a
la maladie : il s’agit du Common sense model of
illness representations (CSM, ou Modele du sens
commun), qui a été largement repris par la suite.
Ce modele établit que les individus créent des
représentations mentales de leur maladie, a partir
des sources d’information concretes et abstraites
qui sont disponibles, afin de donner du sens a
I’événement et de gérer la situation. La premiere
étape du processus de recherche d’aide, de défini-
tion d’une stratégie d’ajustement ou de gestion de
la maladie est donc une phase d’interprétation de
I’information.

Trois sources d’information principales guident
la création de la représentation : la premicre est
constituée des informations déja assimilées sur le
sujet de la maladie par I’individu, a partir de
communications sociales passées et de sa connais-
sance culturelle de la maladie. La seconde provient
de D’environnement externe, en 1’occurrence les
proches ou les personnes faisant autorité (les méde-
cins, par exemple). La troisieme et derniere se
fonde sur I’expérience présente de la maladie de
I’individu (expérience corporelle, symptomes...).
Des facteurs, comme le type de personnalité ou le
niveau culturel entrent également en jeu. Selon
Leventhal, Meyer et Nerenz (1980), le processus
de construction de la représentation d’une maladie
se fait de manieére symétrique, & deux niveaux,
I’abstrait (le diagnostic) et le concret (I’expérience
de la maladie, les symptomes).

D’autres chercheurs ont, par la suite, établi que
le contenu des représentations de maladie peut étre
décomposé en quatre themes : la cause, les consé-
quences, la dimension identitaire et la dimension
temporelle (Linz, Penrod, Leventhal, 1982 ; Meyer,
Leventhal, Gutmann, 1985). En ce qui concerne la
cause de la maladie, elle peut étre biologique,
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émotionnelle, environnementale ou, encore,
psychologique. Du fait de la difficulté de classer
les causes de maniere certaine dans 1’une ou 1’autre
catégorie, les recherches récentes font désormais
appel a des causes spécifiques a chaque maladie
(Moss-Morris et coll., 2002). Les conséquences de
la maladie, pour la vie du patient, font référence a
I’évaluation de I’impact de la maladie sur la qualité
de vie ou la capacité de fonctionnement du malade.
La dimension identitaire de la maladie se réféere a
I’expérience de maladie et aux symptomes ; elle
définit la place que prend la maladie dans la facon
dont I’individu se définit. Enfin, la dimension
temporelle reflete les croyances de 1’individu par
rapport a la progression de sa maladie et I’évolu-
tion de ses symptomes.

D’autres dimensions ont été incluses au modele
par la suite, notamment les croyances par rapport
au traitement ou 1’aspect contrdlable de la maladie
(Lau, Hartman, 1983).

Leventhal, Meyer et Nerenz (1980) ont décrit
leur propre modele théorique comme un modele a
processus paralleles, dans lequel les individus
construisent, dans le méme temps, des représenta-
tions cognitives et émotionnelles de leur maladie.
La représentation d’une maladie peut donc
contenir, en dehors des dimensions cognitives déja
mentionnées, des représentations émotionnelles qui
peuvent avoir un impact sur 1I’état émotionnel et
I’ajustement (Moss-Morris et coll., 2002).

L’impact de la représentation de la maladie sur
I’adaptation physique et psychologique des patients
a, en effet, été mis en évidence par plusieurs
travaux en psychologie de la santé. Par exemple,
une étude longitudinale récente, portant sur
I’impact des représentations de maladie sur 1’ajus-
tement de femmes irlandaises souffrant d’arthrose
rhumatoide, a montré que ces représentations
jouaient pour 17 % a 33 % dans la variance des
mesures de fonctionnement physique, de douleur,
de dépression et d’anxiété. Les 75 femmes de
I’échantillon ont répondu a des questionnaires stan-
dardisés, issus du cadre conceptuel du CSM, et un
outil spécifique a leur maladie. La recherche a
démontré que les représentations de ces patientes
avaient plus d’impact sur 1’évolution de leur ajus-
tement a la maladie que les indicateurs purement
médicaux (Groarke, Curtis, Coughlan et Gsel,
2005).

Certaines études ont approfondi la question de
I’influence des dimensions du modele CSM sur
différentes composantes de 1’ajustement individuel,
face a la maladie — notamment, une méta-analyse
de 45 études empiriques (Hagger, Orbell, 2003) a
établi que position adaptative, fonctionnement
social et physique, bien-étre psychologique et vita-
lité¢ étaient associés a une représentation de la
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maladie impliquant des conséquences moindres et
une dimension identitaire faible.

D’autres chercheurs ont, également, souligné le
besoin de modeles et d’études complémentaires,
permettant de conceptualiser et d’examiner
comment les individus, a partir de leurs représen-
tations de leur maladie, se créent des objectifs et
évaluent les progres parcourus (Leventhal, Mora,
2005).

Enfin, certains travaux ont cherché a prendre en
compte les outils cognitifs utilisés pour interpréter
la signification des stimuli somatiques éprouvés
dans le cadre d’une maladie, comme la localisation,
la durée, la sévérité (Prototype assembly and
appraisal checks — PACs), et a les intégrer au
modele CSM, par exemple pour mieux comprendre
des maladies chroniques comme le diabete
(Skinner, Hampson, Fife-Shaw, 2002), I’asthme
(Halm, Mora, Leventhal, 2006) ou encore le sida
(Horne et coll., 2004).

Le modele CSM est toujours utilisé a 1’heure
actuelle en psychologie de la santé et les cinq
dimensions de « causes, conséquences, traitement/
aspect controlable, dimension identitaire et dimen-
sion temporelle » sont considérées comme les
éléments de base de toute enquéte sur la maniere
dont les individus se construisent une représenta-
tion de leur maladie et planifient des stratégies
d’ajustement en fonction.

Ce cadre théorique est a I’origine d’interventions
visant a améliorer la gestion des maladies chroni-
ques. Citons deux interventions sur des patients
atteints de diabete de type II et d’asthme, avec,
pour objectif, d’intégrer au CSM des techniques
cognitivo-comportementales, permettant d’aider
les malades a devenir des patients experts de leur
pathologie. Un des buts sous-jacents de ces inter-
ventions étaient de démontrer 1’adaptabilité du
modele théorique CSM. A TPissue de ces travaux,
des facteurs supplémentaires ont été proposés pour
faire évoluer le modele (Mc Andrew et coll, 2008).

C’est sur la base du CSM qu’ont été définies les
principales mesures cognitives standardisées des
représentations de maladie, notamment le Illness
perception questionnaire (IPQ) (Weinman, Petrie,
Moss-Morris, Horne, 1996), qui mesure les cinq
dimensions identifiées par Leventhal, Meyer et
Nerenz et leurs successeurs, a travers les échelles
de définition identitaire par rapport a la maladie
(Identité), de causes attribuées a la maladie
(Causes), de temporalité (Calendrier de consé-
quences (Conséquences), et de traitement/aspect
contrdlable (Controle de la cure) de la maladie. La
version révisée de ce questionnaire (Moss-Morris
et coll., 2002) comprend les dimensions de chro-
nicité, cyclicité, conséquences, controle personnel,
traitement, compréhension de la maladie et
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représentations émotionnelles. Ce questionnaire a
fait I’objet de plusieurs travaux de révision ou
d’amélioration, une des plus récentes visant a
réexaminer la structure des représentations de
maladie dans le contexte de traitements spécifi-
ques, a travers 1’étude des variations des représen-
tations de 214 patients anglais atteints de maladie
coronarienne, suivant des traitements par médica-
tion, angioplastie ou chirurgie (Hirani, Pugsley,
Newman, 20006).

Il existe d’autres outils quantitatifs pour évaluer
des représentations de maladie, par exemple, le
PRISM (Pictorial representation of illness and self
measure '), qui vise a évaluer la douleur dans le
cadre des maladies chroniques, et a la corréler a la
représentation de la gravité de la maladie, par une
méthode graphique (Wouters, Reimus, Van Nunen,
Blokhorst et Vingerhoets, 2008).

PROXIMITE DES REPRESENTATIONS
DU MALADE ET DE SES PROCHES

Les interactions entre les patients et leurs proches
(famille, amis...) sont de plus en plus explorées
dans le champ médico-psychologique.

Les amis et la famille ont, en effet, a faire face
a des efforts adaptatifs dans le cas de la maladie
grave ou chronique d’un patient (Ell, 1996), et c’est
tout le réseau social proche de ce dernier qui est
profondément affecté par la maladie.

On peut ajouter, a 'impact de la maladie sur les
proches, la problématique des « aidants fami-
liaux ». Les proches peuvent, effectivement, avoir
un role actif dans les soins, en particulier lorsque
le malade chronique est un enfant ou une personne
agée ou dans certaines maladies entralnant la
dépendance, comme la maladie d’Alzheimer. On
parle du « fardeau » des aidants (Teri, 1997) ou,
dans une optique sociologique, de « vulnérabilité
seconde du donneur de soins » (Kittay, 1995,
1999). La qualité de vie des proches soutenant un
malade est désormais évaluée, tant en psychologie
qu’en de nombreuses enquétes visant la prévention
sociale  (Thomas, Hazif-Thomas, Delagnes,
Bonduelle, Clément, 2005 ; Charazac, 2012).

D’un point de vue systémique, les représenta-
tions des proches et leur vécu ont une influence de
proximité sur le comportement de santé et la qualité
de vie du patient.

Une étude s’est ainsi fixée pour objectif de
décrire les représentations parentales de 1’asthme
de 228 enfants américains, par rapport aux repré-
sentations biomédicales, et d’évaluer leur impact

1. Représentation graphique de la maladie et de la
mesure de soi.
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sur ’adéquation de la prise en charge des enfants
chez eux. Utilisant un outil standardisé spécifique
(Asthma illness representation scale *), 1a recherche
a mis en évidence le fait qu’une représentation des
parents, conforme a celle du discours médical, avait
un effet positif sur I’observance des traitements et
la gestion de la santé de I’enfant (Yoos et coll.
2007).

Le comportement des proches semble, ainsi,
avoir une influence sur 1’observance thérapeutique,
le comportement de maladie du patient, I’expres-
sion des symptomes et, méme, le cours réel d’une
maladie, dans ses composantes d’évolution symp-
tomatique (Kerns, Weiss, 1994 ; Thompson, Pitts,
1992).

La gestion de leur maladie, par les patients, et
leur adaptation sont liées a la fagon dont leur réseau
social, en particulier leur famille, voit cette maladie
(Sevcik, 2005).

Il devient, des lors, important de prendre connais-
sance de ces représentations, qui sont devenues un
objet d’étude en tant que tel. Une version spéci-
fique de I’'lliness perception questionnaire révisé
(IPQ-R) a été mis au point pour les conjoints des
femmes souffrant d’arthrite rhumatoide, car une
recherche, portant sur 190 couples, avait montré
que les patientes avaient un meilleur ajustement
psychologique, lorsque leurs conjoints ne sous-esti-
maient pas les conséquences de leur maladie et
avaient un niveau de connaissance suffisant en la
matiere (Sterba, DeVellis 2009). Les interactions
entre représentations du patient et de ses proches
ont également été étudiées sous 1’angle de 1’ajus-
tement dyadique au stress (Untas, Quintard,
Koleck, Borteyrou, Azencot, 2009).

Les études en psychologie de la santé, décrites
ci-dessous, montrent qu’il existe une proximité des
représentations d’une maladie entre les patients et
leurs proches (famille, amis...).

Ainsi, une étude sur les représentations de la
maladie de patients souffrant de diabete de type 11
et celles de leurs conjoints a conclu que ces repré-
sentations étaient globalement similaires, méme si
on pouvait noter quelques différences — les patients
avaient, notamment, une compréhension moins
claire de leur maladie que leurs conjoints. Cette
recherche quantitative, portant sur 164 patients
anglais et leurs partenaires, et utilisant également
la version révisée de 1’lliness perception question-
naire a, en outre, mis en évidence le role de média-
tion joué par le partenaire dans les représentations
du patient et dans sa représentation de son propre
controle vis-a-vis de sa maladie (Searle, Norman,
Thompson, Vedhara, 2007).

2. Echelle de représention de I’asthme.
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De la méme maniére, une étude américaine sur
les représentations des proches de 203 patients
atteints de la maladie d’ Alzheimer, a démontré que
ces proches avaient une bonne connaissance de
I’affection. Leur conception se trouvait en accord
avec celle des patients eux-mémes, méme si
pouvaient exister quelques fausses représentations
des traitements et de l'origine de la maladie
(Roberts, Connell, 2000).

DIVERGENCES ENTRE
REPRESENTATIONS DUMALADE
ET DE SES PROCHES

Cependant, il peut exister, au contraire, de
profondes divergences entre les représentations de
la maladie d’un patient et celles de ses proches. Par
exemple, une étude sur les différences entre les
représentations de la maladie de 84 adolescents
américains, atteints de diabete de type I et de leurs
meres, a établi, a partir de 'utilisation de I'TPQ-R
et de mesures standardisées de 1’ajustement
émotionnel, que les adolescents malades perce-
vaient leur diabéte comme moins envahissant dans
le temps, moins porteur de représentations
émotionnelles négatives, et moins bien controlé par
leurs meres qu’elles ne le percevaient elles-mémes
(Olsen, Berg, Wiebe, 2008).

Une autre étude sur les représentations de
31 patients américains, atteints de la maladie de
Crohn et celles de leurs réseaux sociaux et de la
population générale, a indiqué que les premiers
voyaient leurs symptdomes comme moins variables
et leur maladie moins intrusive que leurs réseaux
sociaux ou la population générale, ce qui a mis en
évidence un besoin d’information pour les amis et
la famille (Sevcik, 2005).

Ces différences de représentations entre patients
et proches peuvent étre expliquées par plusieurs
facteurs intervenant dans I’évaluation primaire et
secondaire du stress que constitue la maladie, selon
le modele transactionnel de Lazarus et Folkman
(1984) :

— Tl’analyse de la maladie, en tant que menace ou
défi, en tant que porteuse de pertes ou de bénéfices,
a une influence décisive sur la représentation que
s’en fait 1’individu ;

— la compréhension de I’étiologie de la maladie,
notamment si elle est fondée sur des « théories
profanes de la maladie », peut varier entre le patient
et ses proches ;

— des niveaux d’information hétérogenes
peuvent également jouer un role dans les diffé-
rences de représentations entre les patients et leurs
proches (anosognosie éventuelle du malade,
souhait de protection de 1’entourage, cas particulier
des enfants...) ;

— le vécu passé et, notamment, le vécu transgé-
nérationnel, peuvent avoir un impact sur 1’évalua-
tion primaire de la maladie, en tant que stress
(Graindorge, 2005) ;

— les caractéristiques personnelles des différents
individus influent sur leur optimisme ou leur pessi-
misme quant a 1I’évolution de la maladie et leur
résilience (Lecomte, 2002). Elles jouent, aussi, sur
leur représentation de 1’aspect contrdlable de la
maladie qui entre en jeu dans la création d’une
représentation, selon une étude quantitative et
qualitative, menée aupres de 85 patients atteints de
cancer du poumon et leur famille (Downe-
Wamboldt, Butler, Coulter, 2006) ;

— les différents niveaux d’évolution des indi-
vidus face a la maladie (soit leur « travail de la
maladie », tel que présenté plus haut), peuvent
profondément varier et induire des différences de
représentations ;

— I’'impact de la maladie sur la qualité de vie,
important dans la construction d’une représen-
tation de cette maladie, n’est pas le méme
suivant que 1’on se place du point de vue du
malade ou de ses proches: en effet, de mé€me
que les problématiques éventuelles de dépen-
dance du malade peuvent étre comprises, mais
pas forcément partagées, son vécu corporel et,
notamment, la douleur ne sont pas communica-
bles. La notion de douleur a été conceptualisée
par Cassell (1991), comme «1’état de détresse
sévere associé a des événements qui menacent
I’intégrité de la personne » et décrite, par Frank
(2001), comme « une réalité qu’on n’arrive pas
a appréhender », «un vécu qui résiste a toute
articulation », « un sentiment que quelque chose
est fondamentalement dysfonctionnel dans la
vie». De leur coté, les proches vivent la
maladie de facon indirecte, mais éprouvent
également des affects négatifs qui leur sont
propres, que ce soit par ricochet ou dans leur
quotidien, en développant, par exemple, un
sentiment d’incompétence. Ce dernier point a
été souligné par une recherche longitudinale a
visée d’intervention psychosociale conduite, en
Suede, auprés de 136 meres et de 108 peres
d’enfants souffrant de maladies rares, occasion-
nant des handicaps (Dellve, Samuelsson, Tall-
born, Fasth, Hallberg, 2006). D’un autre co6té,
ils connaissent d’autres problématiques, que ce
soit un changement d’organisation familiale
pour une nouvelle répartition des taches, faisant
face aux besoins du malade, impliquant, par
exemple, que les femmes renoncent a leur acti-
vité professionnelle pour s’occuper d’un enfant
atteint de maladie chronique (Gray, 2003), des
contraintes financieres envahissantes (Paulsson,
Fasth, 1999) ou, encore, I’obligation d’investir
un rdle « d’aidant ».



482 bullerin de psychologie

INTERACTIONS ENTRE
LES REPRESENTATIONS DUMALADE
ET DE SES PROCHES

Dans le réseau social proche d’un malade, il
existe une interaction entre représentations et, en
premier lieu, une interaction des stress pergus.
Ainsi, le vécu d’un enfant malade est-il, par
exemple, avant tout, un miroir de celui de ses
parents (Lecomte, 2004); ainsi, également, un
handicap est-il « métabolisé » par 1’appareil
psychique familial (Scelles, 2001).

D’apres les modeles théoriques comportemen-
taux utilisés en psychologie de la santé, le proche
est une des sources d’information et d’aide a
I’évaluation de la maladie par le patient. Le modele
de Leventhal, Meyer et Nerenz a établi que 1’infor-
mation provenant des proches, a propos d’une
maladie, était particulierement importante pendant
la phase d’évaluation primaire de ce stress (Leven-
thal, Meyer, Nerenz, 1980). Le réseau social immé-
diat a un impact sur les croyances du patient en
matiere de santé et de maladie (Croyle, Hunt, 1991)
et, par conséquent, sur les comportements de santé,
notamment 1’adhésion au traitement (Chateaux,
Spitz, 2007).

Les divergences entre les représentations de la
maladie de 49 patients, atteints du syndrome de
fatigue chronique et 52 patients, atteints de la
maladie d’ Addison, et celles de leurs conjoints, ont
été explorées selon les dimensions définies par le
CSM. Selon cette recherche, parmi les divergences
possibles, la minimisation des conséquences de la
maladie par le conjoint pouvait donner, au patient,
I’impression de ne pas &tre pris au sérieux et aboutir
a un impact négatif sur I’adaptation du patient,
tandis que la maximisation et la surprotection de
ces conséquences pouvaient amener le patient a se
sentir un poids pour son conjoint (Heijmans, de
Ridder, Bensing, 1999). D’une maniere générale,
minimisation ou, au contraire, exagération des
conséquences et des risques d’une maladie ont été
expliquées par d’autres auteurs comme une
maniere, pour les conjoints, d’équilibrer leur rela-
tion maritale : lorsque les patients minimisent leur
maladie, leurs conjoints ont tendance a la maxi-
miser et devenir surprotecteurs, et vice versa
(Thompson, Pitts, 1992). Une autre recherche,
fondée sur la méthodologie du CSM et portant sur
30 adolescents allemands, souffrant d’eczéma
atopique, et leurs parents a révélé que ces adoles-
cents faisaient état d’un plus grand bien étre quand
leurs représentations rejoignaient celles de leurs
parents et que les deux parents partageaient cette
représentation (Salewski, 2003).

En dehors du modele CSM, de nombreux travaux
de recherche explorent les liens entre représenta-
tions individuelles et collectives, ainsi qu’entre

relations interpersonnelles et représentations de la
maladie. C’est le cas, par exemple, du modele de
Taylor, Repetti et Seeman (1997), qui vise a décrire
les facteurs de 1’environnement, ayant un impact
sur la santé, depuis les facteurs molaires (pays,
niveau socio-économique, ethnie) jusqu’aux
facteurs proches (communauté, milieu profes-
sionnel, groupe de pairs, famille, etc.) (Taylor et
coll., 1997). C’est, également, le cas du modele
intégratif de Bruchon-Schweitzer et Dantzer, qui
integre, dans un méme modele explicatif, les anté-
cédents environnementaux et sociodémographi-
ques, les antécédents individuels, psychosociaux et
biologiques, et les transactions et stratégies d’ajus-
tement du patient (Bruchon-Schweitzer, Dantzer,
1994 ; Bruchon-Schweitzer, 2002).

Des lors, ce qui parait intéressant est d’étudier
dans quelle mesure les représentations influent les
unes sur les autres, et sur quel espace de travail
thérapeutique 1’étude de leurs interactions peut
éventuellement déboucher.

ILLUSTRATION CLINIQUE :
DIVERGENCES DE REPRESENTATION
ENTRE LES MEMBRES D’UN COUPLE,
CONFRONTE AU CANCER DU SEIN

L’existence de représentations propres chez le
proche du patient, que ces représentations soient
similaires a celles du patient ou divergentes, peut
donner lieu a des tentatives d’intervention clinique.
Dans I’exemple présenté ci-dessous, il semblerait
qu’un travail, a partir des interactions entre repré-
sentations des patients et de leurs proches permet
I’élaboration de problématiques, dans une perspec-
tive thérapeutique :

Estelle et Nicolas ont demandé une consultation
de couple dans le cadre de la maladie d’Estelle,
alors qu’ils poursuivent, par ailleurs, chacun, une
thérapie individuelle.

Estelle a été traitée pour un cancer du sein, par
chimiothérapie puis chirurgie et, enfin, par radio-
thérapie il y a deux ans. Elle avait 41 ans, Nicolas
en avait alors 38. Depuis la fin de ses traitements,
elle prend un traitement par voie orale, car ses
marqueurs tumoraux demeurent élevés, méme si
elle n’a pas de métastases cliniquement repérables.

Ils sont en couple depuis onze ans ; Estelle a un
enfant d’une premiere union, qui vit avec eux, et
ils ont ensemble une petite fille de 6 ans. Ils travail-
lent tous les deux, Nicolas étant enseignant et
Estelle travaillant dans 1’entreprise de sa famille.

Lors du premier entretien, la demande porte,
avant tout, sur les difficultés, que rencontrent
Estelle et Nicolas pour se mettre d’accord sur les
décisions concernant le couple et la famille, et ils
expriment de nombreux désaccords qui n’existaient
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pas auparavant. Par exemple, Nicolas ne comprend
pas qu’Estelle semble repousser leur projet de partir
de vivre a I’étranger, alors qu’ils en avaient décidé
ainsi, et qu’il consideére qu’elle va bien a présent
sur le plan médical. Estelle explique que le traite-
ment qu’elle prend est difficilement accessible et
tres onéreux la ot ils souhaitaient aller vivre et qu’il
lui semble donc difficile de quitter la France, car
ce serait angoissant de ne pouvoir recourir facile-
ment a ce traitement. Ces désaccords engendrent
beaucoup de violence verbale, ou ils ne se recon-
naissent pas, et les font souffrir mutuellement,
d’autant qu’ils ont toujours su gérer leurs conflits
et qu’a présent ils ne parviennent plus a faire de
compromis. Cette situation est particulierement
difficile a vivre pour Estelle dans les suites de sa
maladie, car elle a la sensation de devoir gérer
encore beaucoup d’éléments médicaux dans le
cadre du traitement d’entretien : « Pour les autres,
je vais bien, mais ma vie est encore occupée par le
traitement au long cours, il ne suffit pas d’étre en
rémission... ». Nicolas souffre, lui aussi, de cette
situation, car il aimerait vivre comme avant, consi-
dérant que son épouse est guérie et ne comprenant
pas la place que la maladie tient encore dans leur
vie : « Puisqu’elle va bien, il faut profiter de la vie,
ca a été suffisamment difficile d’arréter nos
projets... ». Ils sont en accord pour dire que leurs
premiéres difficultés de communication ont été
consécutives a la fin des traitements : lors de la
chirurgie et de la chimiothérapie ils se sentaient
dans un méme mouvement combatif ; cependant,
depuis le début du traitement par voie orale, ils se
sentent opposés dans leur manieére de considérer le
statut d’Estelle. En effet, cette derniere dit:
« Pendant la chimio et les rayons, on était en phase,
on combattait. La, je me sens seule car plus
personne n’entend que cela n’est pas fini ». De son
coté, Nicolas lui répond : « Parce qu’il faut que tu
vives comme avant, c’est pour cela qu’on a fait
tout cela... ».

Les deux premieres séances permettent, a Estelle
et Nicolas, d’identifier que leurs visions respectives
de la maladie sont décalées et que celles-ci sont a
I’origine de leurs conflits actuels. Ils réfléchissent
ensemble a la maniere de trouver un terrain
d’entente ou ils puissent cohabiter, a la fois, en
retrouvant une partie de leur vie d’avant la maladie,
et en intégrant un certain nombre de changements
dans le quotidien.

Lors de la troisieme consultation, Nicolas
exprime sa prise de conscience du fait qu’Estelle
n’est pas guérie et qu’il est, donc, nécessaire de
renoncer a son projet de redémarrer une vie comme
avant : « On a vu le médecin... En fait, je crois que
c’est pas simple... ¢a continue, c’est la, je n’avais
pas compris... J’ai eu peur... ». Il s’effondre en
expliquant cela et Estelle le soutient dans cette prise
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de conscience, faisant le lien avec son propre vécu,
quand on lui a annoncé la nécessité d’une chimio-
thérapie orale au long cours, ce qui les rapproche
beaucoup. Estelle explique: «Ca me rappelle
quand j’ai su que je prendrais un traitement a vie ;
je me suis demandée combien de temps a vie, et
j’ai chassé cette idée, car du coup je me disais que
ce serait jusqu’a la fin. Et que peut-&tre ce serait
plus tét... Mais je n’ai pas pu en parler... Je I’ai
aussi mis a 1’écart. Et comme il ne me demandait
rien, j’ai fait comme si tout allait bien, mais ¢a
n’allait pas... ».

Lors de la quatrieme séance, Estelle se propose
de réfléchir, a nouveau, a un possible départ pour
I’étranger, qui lui semble a présent moins impos-
sible, la reconnaissance, par Nicolas, de ses diffi-
cultés et de son statut de malade lui permettant
d’envisager différemment un départ pour
I’étranger.

L’identification d’une représentation décalée,
quant au statut de la maladie, a permis d’aider
Estelle et Nicolas a réinvestir leur vie commune,
mais aussi a ne pas abandonner leurs projets

antérieurs.

11 serait possible, a ce point de 1’analyse de cette
prise en charge, de conclure, comme le propose
Sevcik (2005), a la nécessité d’une meilleure infor-
mation du conjoint ou a une équilibration des
conceptions de la maladie (Thompson, Pitts, 1992).
Or, le travail avec ce couple semble mettre en
évidence que la divergence de points de vue quant a
la maladie releve davantage d’un enjeu relationnel
et communicationnel au sein du couple, que d’une
information percue différemment par le conjoint. I1
est intéressant de remarquer que les difficultés
apparaissent a la fin des traitements spécifiques et
lors de I’entrée dans une phase chronique de la
maladie, venant mettre en question 1’organisation
conjugale et familiale au plus long cours.

Aussi, apparait-il, assez rapidement, apres 1’iden-
tification de cette divergence, d’autres difficultés
communicationnelles qui avaient été masquées par
ce conflit: en effet, Estelle et Nicolas sont en
grande difficulté pour communiquer autour de leurs
émotions, notamment quand ils ne sont pas
d’accord, Estelle reprochant a Nicolas de se taire
et ce dernier reprochant a Estelle de le harceler de
questions. Estelle verbalise ainsi la situation : « Du
coup, on ne parlait pas de la chimio orale, car
Nicolas disait “c’est chronique”, et ca me fichait.
Et alors il me reprochait ma colere, et moi sa bana-
lisation, tout en me disant qu’il était positif et qu’il
voulait me soutenir ». Il semble donc que la diver-
gence quant aux représentations de la maladie, dans
ce cas, ait pu prendre place sur des divergences
émotionnelles plus anciennes, qu’ils convient
d’aborder au cours des séances suivantes.
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Ce cas clinique illustre le fait que les divergences
de représentations de la maladie peuvent s’étayer
sur des divergences inhérentes au fonctionnement
de couple et, dans certains cas, masquer ces
dernieres, souvent plus difficiles a exprimer et a
modifier. Le travail autour de la représentation de
la maladie permet, dans cette situation, a chacun
des membres du couple d’exprimer son vécu
subjectif et ses émotions propres, conduisant, dans
un premier temps, a un compromis plus confortable
et, dans un second temps, a envisager de travailler
des problématiques communicationnelles, qui
pourront, peut-&tre, une fois identifiées et retravail-
lées, faciliter le parcours du couple et de la famille
confrontés au cancer.

Il nous parait intéressant que les recherches
semblent désormais donner lieu a des tentatives
d’applications cliniques, tournées vers une meil-
leure compréhension et prise en compte des repré-
sentations de I’entourage. Une intervention pilote,
avec groupe de contrdle, a, par exemple, été testée,
en 2008, aupres de 57 conjointes de patients ayant
tres récemment souffert d’un infarctus. L interven-
tion consistait en une entrevue avec le patient, sa
conjointe et un psychologue, et en une passation
de questionnaires sur la représentation de la
maladie, les attentes, et les angoisses liées. Apres
cette bréve intervention, les conjointes, revues a
une semaine puis a trois mois d’intervalle, avaient
une anxiété réduite par rapport a celles du groupe
de contrdle (Broadbent, Ellis, Thomas, Gamble,
Petrie, 2008).

Le cas clinique, que nous avons présenté, peut
nous conduire a repenser les enjeux cliniques sous
jacents a des représentations de grande proximité.
Au-dela de la bonne compréhension des enjeux
médicaux par les proches, du fait de leur proximité
avec le sujet (Delage, 2008), il nous parait clini-
quement pertinent d’examiner la place que la
convergence des représentations peut occuper dans
la relation, car, si Ell (1996) a souligné 1’effort
adaptatif que les proches ont a produire, il peut
apparaitre intéressant de penser la cohésion des
représentations, a la fois, comme issue d’une bonne
communication intrafamiliale, et comme une
maniere d’apaiser certaines tensions conflictuelles,
rendant ’adaptation du systeme familial a la

maladie plus aisée ou permettant d’avancer indi-
rectement sur certaines difficultés antérieures.
Ainsi, cet exemple clinique nous amene-t-il a
penser les proximités ou divergences représenta-
tionnelles, comme les reflets d’enjeux relationnels
sous-jacents, participant a 1’adaptation des
systemes familiaux, et non simplement comme le
résultat linéaire de modes de fonctionnement
préexistants a la maladie, nous encourageant a y
préter une attention particuliere.

CONCLUSION

Lareprésentation de la maladie reste un champ de
recherche en psychologie de la santé, qu’il est
précieux d’aborder, tant du point de vue de 1’indi-
vidu que des cercles qui 1’entourent, a commencer
par ses proches. Les études récentes, dans le champ
de la psychologie de la santé, montrent qu’il existe
une proximité, mais aussi des divergences parfois
importantes, entre les représentations de la maladie
d’un malade et celle de ses proches. Finalement, il
parait plus intéressant d’étudier les interactions
entre ces différentes représentations, et cela proba-
blement en affinant et spécifiant ces représentations
en fonction du type de maladie et du type de traite-
ment, comme cela a commencé d’€tre abordé€ par un
certain nombre d’études dans les dix derniéres
années, mais, aussi, en complétant ces dispositifs
par une étude clinique qui nous parait essentielle.
Comme D’écrit Pédinielli (1999), bien qu’excel-
lentes, « les méthodes utilisées réduisent les infor-
mations a ce qui est mesurable commodément et
font I’'impasse sur la dimension concrete du phéno-
mene et sur sa complexité ». Il lui parait fécond
d’analyser le discours du patient et de replacer les
études faites sur ses représentations dans une véri-
table perspective clinique. A T’issue de ce panorama
de la littérature et des pistes de réflexion que nous
offre I’étude d’un cas clinique, nous partageons
cette analyse et pensons qu’il est particulierement
riche de créer la possibilité d’un dialogue entre les
représentations du patient et de ses proches, afin,
tout a la fois, de mieux comprendre ce qui les sous-
tend, leurs interactions, leur influence sur I’ajuste-
ment du patient et son comportement de santé, et,
finalement, leurs conséquences sur la qualité de vie
du patient et de ses proches.
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