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Analyse des représentations sociales du cancer et de la souffrance

Analysis of social representations of cancer and pain

L. Dany « E. Dudoit * R. Favre

Résumé : La psychologie sociale permet d’opérer une
lecture individuelle et sociale des situations de souffrance
associées a l’expérience de la maladie cancéreuse. Cette
contribution vise a présenter un axe de recherche qui
concerne I'impact potentiel des significations associées au
cancer et aux modeles sociétaux du « faire-face ».
L’analyse psychosociale des liens entre souffrance et
cancer souligne le role de I’expérience collective dans
I’élaboration de sens sur la souffrance mais aussi celui de
I'imaginaire social dans 1’élaboration des conduites indivi-
duelles. Ce type d’analyse permet a ce titre d’appréhender
une part non négligeable des enjeux associés a 'interaction
thérapeutique.

Mots clés : Souffrance - Approche psychosociale - Repré-
sentations sociales - Stigmate

Abstract: Social psychology makes it possible to link
individual and social interpretations of the suffering
associated with the experience of cancer. The aim of this
field of psychology is to offer a branch of research that
focuses on studying the potential impact of the meanings
associated with cancer and societal models of coping. The
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psychosocial analysis of the links between suffering and
cancer underlines the role of the collective experience in
creating meaning with respect to suffering as well as the
role of social imagery in the development of individual
behaviour. This kind of analysis makes it possible to
understand a significant number of the issues associated
with therapeutic interaction.

Keywords: Suffering - Psychosocial perspective - Social
representations - Stigma

Introduction

La souffrance occupe une place importante dans le projet
d’une prise en charge holistique du patient en oncologie
[2,38]. Sa manifestation est intrinsequement liée a 'expé-
rience de la maladie cancéreuse - ses atteintes somatiques -
et a ses répercussions psychiques. Elle constitue, a ce titre,
un lieu d’intervention privilégié pour la psycho-oncologie.
Toutefois, ’intérét dont bénéficient, a raison, les compo-
santes psychique et/ou physique de la souffrance a pour
inconvénient de masquer, en partie, la composante sociale
de cette derniere. La psychologie sociale, par sa spécificité
épistémologique, qui place au centre de ses préoccupations
I'individu et la société, peut permettre une articulation
entre ces diverses composantes.

La psychologie sociale est le domaine d’étude scienti-
fique qui analyse la fagon par laquelle nos pensées, nos
sentiments et comportements sont influencés par la
présence imaginaire, implicite ou explicite des autres,
par leurs caractéristiques et par les divers stimuli sociaux
qui nous entourent, et qui, de plus, examine comment nos
propres composantes psychologiques personnelles influent
sur notre comportement social [37]. La psychologie
sociale s’intéresse tout particulierement a l’interaction
sociale, a la fagon dont nous pensons, percevons, agissons
en présence des autres et dont nos pensées, actions,
sentiments sont influencés par les autres (par la vie en
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collectivité). Cette perspective d’analyse de l’environ-
nement social et de ses présupposés est particulierement
heuristique pour questionner les logiques sous-jacentes
a linteraction thérapeutique.

Le regard psychosocial : un moyen
d’appréhender la pensée sociale sur le cancer

Le modele du regard psychosocial rend compte de la
spécificité de ’approche psychosociale ou psychosociolo-
gique [25]. Ce regard se caractérise par une lecture ternaire
des faits et des relations comprenant trois termes : Ego
(sujet individuel), Alter (sujet social) et Objet. Ce qui fait la
spécificité de ce regard, c’est de prendre en compte le sujet
dans le faisceau des relations qu’il entretient avec autrui, et
ce, en référence a l'objet considéré. Cest un regard a
Iintersection de processus psychologiques propres aux
individus, du contexte et des situations sociales spécifiques
dans lesquels ces derniers sont insérés [11]. Appliqué au
cancer, ce regard permet de mettre au jour tout un
ensemble d’acteurs, de caractéristiques et de relations
(cf. Figure 1). Il permet d’envisager le sujet individuel dans
ses rapports avec le sujet social (autrui, les pairs, la famille,
le groupe social ou lautorité). Ces rapports peuvent
s’opérationnaliser sous forme d’appartenances sociocultu-
relles ou de relations interpersonnelles et sociales. Nous
pouvons ensuite envisager ce sujet individuel dans ses
liens avec la maladie cancer qui se caractérise par ses
propriétés physiques, psychologiques, imaginaires ou
sociales. De tels liens s’expriment a travers les significa-
tions et fonctions associées, I’histoire de la maladie ou
encore le type de relation qui lie 'individu et cette maladie.
Enfin, une derniere relation peut étre prise en compte, celle
du sujet social avec la maladie, dont les modeles culturels,
les réglementations ou l’histoire collective de la maladie
rendent compte. Prises une a une, ces relations se révelent
déja des plus utiles pour la connaissance des phénomenes

qui nous intéressent. Toutefois, dans une perspective
d’analyse psychosociale du rapport de l'individu a sa
maladie, on tentera d’articuler ’ensemble de ces relations
pour appréhender le sens de cette expérience.

Ce modele permet de prendre en compte le fait que les
comportements et vécus associés au cancer ne sont pas
atomisés, ils sont liés socialement. Ils rendent compte a la fois
de l'inscription du cancer dans un contexte social défini et de
l'imprégnation de ce contexte dans les conduites et modes de
pensée des individus. Ainsi, 'individu (ou le patient) n’existe
pas seul face a sa maladie ou son état de santé. De méme, dans
cette perspective, le cancer ne peut étre appréhendé sans
référence aux contextes multiples qui transcendent ses
composantes physiques/organiques et qui leur substituent
des propriétés symboliques, sociales, normatives, voire
imaginaires. Ainsi, penser le rapport au cancer impose de
déplacer notre regard sur les « lieux de la complexité » que
constituent 'inscription de cette maladie et celle des individus
dans un ensemble fini qui rend compte d’une médiation
constante entre 'objet, le sujet individuel et le sujet social.
Dans cette perspective, la pensée sociale ou pensée de sens
commun va constituer le produit de ces interrelations.

Appréhender la pensée sociale associée a la maladie
cancéreuse nécessite un travail de contextualisation [24]
qui suppose d’intégrer les systéemes d’interprétation
collectifs dans le champ de lanalyse des situations de
souffrance. Cette approche pose le social comme systeme
d’interprétation des maladies (et de leurs vécus), mais
aussi comme un systeme de relations entre personnes
situées dans un espace de négociation, d’échanges et de
parcours de soins. C’est a la fois le social comme « milieu »
des relations interpersonnelles qui est ici en jeu, mais aussi
le social comme grille de lecture et de signification du
monde. En ce sens 'approche psychosociale opérationna-
lise le social comme un ensemble de variables dont on
cherche a évaluer le role face aux risques, a la santé et a
Iexpérience de la maladie mais aussi comme lieu

Le cancer

(caractéristiques physiques,
psychologiques,
imaginaires et sociales)

Significations et fonctions associées
Histoire personnelle de la maladie R
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Appartenance socioculturelle
Relations interpersonnelles et sociales

Fig. 1. Le regard psychosocial appliqué au cancer
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d’appréhension et de signification de ces situations [23].
Résumons-nous : 'analyse psychosociale nous permet de
questionner le « nous » contenu dans la pensée du « je »
[19], et ce, dans le contexte particulier de la confrontation a
la maladie cancéreuse et aux situations de souffrance qui
lui sont associées. Autrement dit, dans cette perspective, le
rapport a la maladie ne se réduit pas a une relation
individu-maladie, ni a un rapport société-maladie, mais a
un systeme de transaction entre événements de santé
(quelle qu’en soit la nature), individu et groupes sociaux.

Notre contribution s’inscrit donc dans cette perspective.
Elle ne vise pas a appréhender ’ensemble des situations de
souffrance qui accompagnent et constituent souvent
I’expérience de la maladie cancéreuse mais a éclairer ce
que peut étre apport d’une approche psychosociale dans le
questionnement de cette situation. Il s’agira, plus spécifi-
quement, de s’interroger sur la maniere dont les « pro-
duits » de la pensée sociale (représentations, croyances,
stéréotypes...) sont en mesure d’influencer nos conceptions
du cancer, de déterminer les rdles et statuts accordés aux
patients, voire de modeler notre maniére d’envisager les
conduites appropriées dans ce contexte.

Regard social sur la maladie
et situations de souffrance

Notre axe d’analyse des situations de souffrance associées
au cancer va s’intéresser plus particulierement a 'impact
des modeéles de perception, de catégorisation et d’inter-
prétation des maladies. Plus précisément, nous allons nous
questionner sur la maniére dont les représentations
associées aux cancers, aux malades et aux modalités du
« faire-face' » sont en mesure de générer des situations de
souffrance®. Nous aborderons successivement la maladie
comme stigmate et les « injonctions® » faites aux patients.

Si aujourd’hui on observe une perception moins
« négative » du cancer [26], il n’en demeure pas moins
que cette maladie conserve un potentiel de stigmatisation
important dont la parole et ’expérience des malades

! Par modeles du « faire-face », nous entendons les modéles qui sont
véhiculés au sein de la société quant a la maniére dont il faut faire face a la
maladie. Ces modeles se traduisent par des « injonctions » qui visent a
décrire les comportements et modes de pensée (états d’esprit) appropriés
auxquels les malades doivent recourir.

* Notre propos n’est pas de dire que ces situations et mécanismes
génerent systématiquement des situations de souffrance. En effet, les
individus développent et mettent en ceuvre des stratégies plus ou moins
opérantes pour faire face a des situations stressantes [20]. De fait, il s’agit
plutdt de pointer 'impact potentiel de environnement socioculturel, par
et dans lequel des significations prennent forme et consistance, qui peut
légitimiser le recours a de telles stratégies.

3 Nous employons le terme « injonctions » entre guillemets pour signifier
a la fois qu’il s’agit de bien plus qu’une simple proposition de conduites a
tenir face a la maladie mais que ces injonctions ne sont pas pour autant
impératives, autrement dit sans possibilité de négociation.
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témoignent* [7,13,21,31,41]. Le stigmate correspond a toute
caractéristique propre a un individu qui, si elle est connue,
le discrédite aux yeux des autres ou le fait passer pour une
personne de statut moindre [15]. Toutefois, posséder un
stigmate ne suffit pas a étre stigmatisé, c’est le type de
rapport social dans lequel le stigmatisé est pris qui va le
déterminer. Ainsi, le « normal » et le « stigmatisé » ne sont
pas des personnes mais des points de vue socialement
produits. Les processus de stigmatisation associés aux
maladies dépendent de plusieurs criteéres : les incapacités
produites, la résonance symbolique de Patteinte, le
marquage corporel de la maladie ou encore de I'estimation
faite sur la part de responsabilité du malade dans la
survenue de sa maladie.

Les images associées au cancer (mort, souffrance,
douleur, altération physique) constituent une base fonda-
mentale pour ’élaboration du stigmate [41]. Comme le
souligne le Dr Froucht-Hirsch [13], dans un livre qui relate
son expérience de la maladie cancéreuse : « Avoir lair
malade nous isole, nous singularise, nous stigmatise. On
n’est pas comme les autres, on n’est pas comme les bien-
portants. On est la mauvaise conscience du bien-portant,
celui que 'on n’a pas envie de voir, celui qui fait peur. Car
laspect physique de la maladie constitue un rappel
incessant de notre statut de mortel. »

D’autres éléments peuvent étre évoqués pour étayer notre
propos. Ainsi, le type d’atteinte suggeére des niveaux
d’évaluation différenciés. C’est le cas des patients, fumeurs
ou non, atteints d’un cancer du poumon qui doivent faire face
au jugement de responsabilité véhiculé par autrui, jugement
qui tend a signifier qu’il s’agit d’'une maladie « auto-infligée
[7] ». La rareté d’une atteinte pour une population donnée
peut également constituer un facteur d’émergence du
stigmate. C’est le cas, par exemple, du cancer du sein chez
’homme [12]. Certaines atteintes (colon, sein, testicule),
touchant a l'intimité des malades, générent également des
enjeux spécifiques quant a la question du « dire » ou du
« taire ». Enfin, les effets secondaires participent également a
la stigmatisation des malades du cancer. Souvent évoquée,
’alopécie joue sur plusieurs registres : elle a des répercussions
directes sur 'image de soi, la qualité de vie, I’estime de soi et
contribue a une baisse de la confiance en soi des patients
[5,22,27] ; elle contribue aussi a rappeler (a soi et a autrui) la
présence de la maladie [31]°.

La stigmatisation peut conduire a des difficultés en termes
d’insertion sociale et a une perception de soi négative [8].

4 «Le mot cancer représente une maladie dont on parle a mots
couverts : n’est-on pas contagieux ? N’est-ce pas une punition divine ?
On a I'impression d’étre des pestiférés [...]. C’est tres difficile d’affronter le
regard des autres et leurs commentaires » - Extrait du livre blanc des
I Etats généraux des malades du cancer [21].

> Le dernier spot télé « Regards d’espoir sur le cancer », présentant une
jeune femme perdant un foulard dissimulant son alopécie, est a ce titre
illustratif de la prégnance de cette image dans I'imaginaire social du
cancer.
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D’autres recherches ont souligné le role joué par les conditions
stigmatisantes sur la dépression, I'isolement social ou ’estime
de soi [1,34,35]. 1l est d’ailleurs important de noter que les
personnes qui ont davantage conscience de leur stigmate
(« stigma consciousness ») percoivent davantage les discrimi-
nations dont elles peuvent étre victimes [30]. Enfin, il convient
de souligner que I’estime de soi des personnes stigmatisées
s’élabore dans une situation sociale donnée et dépend des
représentations et des significations que les individus
élaborent vis-a-vis d’eux-mémes dans cette situation. Ce
sont les caractéristiques de la situation qui vont rendre ces
représentations pertinentes ou non pour s’auto-évaluer [8].

Dans le cas du cancer, la discrimination opere sur le plan
de la vie sociale et affective. Les individus sujets a la
stigmatisation mettent en ceuvre des mécanismes de défenses
de 'identité, au sein desquels le « controle de 'information »
est des plus prégnants [15]. Ce controle va s’effectuer
principalement a travers la reconstruction de sens sur la maladie
[7], la gestion de la parole mais aussi celle de ’apparence®. Ces
stratégies relevent de ce qui est de'ordre du choix de « s’exposer
malade ». Ce choix a des conséquences non seulement sur la
nature des relations entretenues avec autrui (médecin compris),
mais aussi sur Pidentification qui peut en résulter (accession
au statut de malade, de « cancéreux »).

Comme nous venons de ’évoquer, la maladie cancéreuse
apporte son lot de risques pour I'identité psychosociale des
malades. Ceux-ci doivent non seulement gérer les répercus-
sions physiques de leur maladie mais aussi prendre en compte
le regard social (et ses conséquences) qui s’applique a cette
maladie. Ces représentations et croyances vont également
opérer comme guide des comportements et modes de pensée
ou « états d’esprit » appropriés auxquels chacun est conduit a
adhérer. En effet, parmi les métaphores associées au cancer,
celle de la guerre - du combat - est des plus prégnantes [3].
Elle permet de comprendre comment peut s’opérer le passage
entre 'image de la maladie et le type « d’injonctions » qui va
pouvoir étre fait aux patients. Ces modeles qui concernent la
maniere dont il faut faire face a la maladie mettent en tension
caractéristiques psychologiques (ou personnalité) et maladie’.

S « Faire face, C’est aussi garder la face : cheveux et maquillage sont des
aidants appréciés. Lutter contre 'aspect physique de la maladie constitue
une entrée en résistance ; c’est affirmer et assumer un refus de la maladie
et de 'image de mort qu’elle peut donner a l'autre du fait de ’apparence
physique [13]. »

7 A titre anecdotique, notons la derniére campagne télé du ministére de
I’Emploi, de la Cohésion sociale et du Logement, qui vise a faire évoluer
I'image des plus de 50 ans. Cette campagne repose sur 11 portraits de
femmes et d’hommes de 51 a 62 ans, exercant des métiers tres divers.
Chacune de ces personnes fixe la caméra alors qu’une voix off exprime
une pensée, tendant a démontrer que tous sont capables de réaliser, dans
la vie quotidienne, des choses ordinaires ou extraordinaires. Parmi
ces pensées, on peut relever celle-ci qui est attribuée a une femme de
53 ans : « J’ai vaincu le cancer. » Ainsi se trouvent mis en juxtaposition
trait de personnalité et combat victorieux contre le cancer afin de mettre
en avant des « compétences » valorisables dans le domaine professionnel.

Ce lien entre caractéristiques psychologiques des patients,
survenue et déroulement de la maladie a fait l'objet de
nombreuses recherches. L’idée sous-jacente a ces recherches
est que nous porterions en nous une part de responsabilité vis-
a-vis de notre cancer. Cette responsabilité opere sur deux
niveaux, la survenue de la maladie (psychogenese) et la survie
a celle-ci. Nous allons nous intéresser, dans un premier temps,
a ce deuxieme niveau qui contribue tout particuliérement a
rendre compte des « injonctions » faites aux patients quant au
mode de gestion de leur maladie.

Les données du dernier Barometre Cancer [17] peuvent
nous permettre de saisir 'importance de la diffusion des
croyances liées aux causes psychosomatiques dans la popula-
tion générale. Les résultats de cette enquéte indiquent que six
a sept Frangais sur dix estiment que le stress de la vie moderne
ou une fragilisation due a des expériences douloureuses sont
des causes possibles du cancer et un Francais sur deux pense
que des déceptions affectives ou professionnelles peuvent
y contribuer. Cette question est d'un intérét majeur pour les
scientifiques, mais aussi pour les patients. En effet, elle suggere
et questionne la possibilité d’action du malade sur le cours
de sa maladie, et donc le controle éventuel de la progression
de celle-ci, voire sa guérison. Les études systématiques du lien
entre caractéristiques psychologiques des patients et dérou-
lement de la maladie sont relativement récentes. Certaines
d’entre elles ont montré un lien entre ces caractéristiques et la
durée de survie des patients [10,16] alors que d’autres n’ont pu
le vérifier [6,33]. Des revues de la littérature récentes [9,14,29]
conduisent a modérer I'impact de ce lien. Malgré trois
décennies de recherches, il convient de constater que la
force du lien ente facteurs psychosociaux et survie au
cancer n’est pas telle que le suggerent les croyances populaires
sur le cancer et les modeles sociétaux du « faire-face ». On
retrouve un questionnement tres proche concernant la
survenue du cancer et son probable lien avec des facteurs
psychologiques. Une revue de la littérature récente compre-
nant 70 études prospectives effectuées au cours de ces trente
derniéres années [14] conclut sur 'impossibilité de statuer sur
I'influence des facteurs psychologiques sur le développement
du cancer.

Au-dela, il convient de questionner I'impact potentiel
de ces croyances sur le vécu de la maladie. En effet,
I’adhésion a ces croyances peut avoir pour conséquence de
conduire les patients a faire des choix thérapeutiques qui
ne sont pas les plus appropriés au regard de leur situation
[40]. Mais, bien plus, ces croyances contribuent au
maintien d’un sentiment de culpabilité ou de responsabi-
lité aupres des patients qui ne peuvent pas toujours
maintenir un esprit combatif (« spirit of fighting ») ou une
attitude positive vis-a-vis de leur maladie [39] puisqu’elles
suggerent que seuls les plus méritants s’en sortiront [3].
Ainsi, la survalorisation des capacités d’actions et de
controle personnel peut se révéler nuisible [14].

Les « injonctions » au moral et a la combativité
s’établissent en tant que regles sociales, admises et



partagées par tous et s’adressent, en fait, au collectif a
travers la personne [3]. Des recherches de psychologie
sociale peuvent nous permettre d’en déchiffrer certains
fondements. Les travaux effectués dans le cadre de
attribution causale, par exemple, démontrent Pexistence
chez les individus d’une tendance générale a surestimer,
dans les explications qu’ils donnent des causes et
conduites, les dispositions personnologiques (internes)
par rapport aux conditions situationnelles (externes) [32].
Cette prévalence des explications internes peut étre
considérée comme l’expression d’une norme qui vise la
valorisation sociale d’explications des événements qui
accentuent le poids de l'acteur comme facteur causal
[18]. Autrement dit, nous avons tendance a accentuer les
caractéristiques individuelles comme moyen de réussite et
d’action ; en d’autres termes, a considérer que 'individu
est responsable de ce qui lui arrive. Ces construits
théoriques nous permettent de comprendre la forte
adhésion que rencontrent les « injonctions » au moral et
au combat dans nos sociétés. Ils permettent de souligner
que le discours sur le « bon malade » ou les « bonnes
conduites » renvoie a une norme plus générale qui trouve a
s’exprimer dans le contexte de la maladie cancéreuse.

Toutefois, il ne faut pas limiter I'impact du role de la
meétaphore guerriére aux seuls patients. Les soignants sont
eux-mémes impliqués dans ce processus. En effet, pour
une part importante, les patients élaborent leurs roles sur
la base des besoins pergus chez les soignants [28,36]. Ainsi,
étre combatif et/ou positif semble étre, pour de nombreux
patients, encouragé au cours des communications routi-
nieres avec leurs médecins. Certains suggerent que la
valorisation de la métaphore guerriére par les médecins
participe tout autant a Pemprise de ces derniers sur leurs
patients qu’a une réduction de lopportunité d’exprimer
une réelle détresse émotionnelle chez les patients [4]. A ce
titre, ce processus pourrait davantage servir les intéréts des
médecins que ceux des patients. Autrement dit, ces
« stratégies » qui visent initialement a rendre le patient
acteur auraient un effet inverse a celui qui est escompté
[28,36]. Comprendre 'impact potentiel et les logiques qui
sous-tendent le recours a la métaphore du combat
nécessite ainsi une approche multi-factorielle qui se doit
de prendre en compte les roles et enjeux propres a chacun
des acteurs de la relation thérapeutique.

Conclusion

Cette contribution visait a spécifier les contours d’une
approche psychosociale des situations de souffrance dans
le contexte de l'oncologie en suggérant sa dimension
heuristique pour appréhender 'impact des élaborations
collectives sur le vécu de la maladie cancéreuse. Si
Iindividu n’est pas soluble dans le collectif, il n’en
demeure pas moins que le collectif s’invite souvent, voire
s’impose a l'individu lorsqu’il se trouve confronté au
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cancer. Il ne s’agit pas de réduire l’expression de la
souffrance du patient a une composante sociale, mais
plutot de souligner qu’elle peut survenir lorsque ce dernier
est conduit a opérer des transactions entre vécu personnel
de sa maladie et modéles sociétaux de la maladie. En effet,
I'imaginaire social du cancer et son lot de représentations
permettent de constituer un réservoir d’attentes et de
jugements préétablis qui peuvent contribuer a générer ou a
entretenir des situations de souffrance pour les malades.
Notons qu’il ne s’agit pas de condamner sans équivoque le
recours a certaines « injonctions » mais davantage de
déchiffrer et de questionner leurs enjeux psychosociaux et
leurs limites pour I'individu, mais aussi pour le médecin
oncologue.
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