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_Autorégulation et maladie chronique

La psychologie de la santé s'adresse traditionnellement a

la problématique de la prévention, alors que la psychologie
clinique prend en charge les répercussions psychologiques
des maladies somatiques. L'allongement de la durée de vie
et I'efficacité accrue des traitements a créé un champ d'inter-
vention nouveau et extrémement large, a la lisiere de ces
deux spécialités qui s'adressent a la psychologie de la per-
sonne chroniquement malade. Lobjectif de cet article est
de présenter la problématique de I'autorégulation dans

la maladie chronique et d’explorer certains des facteurs

qui sous-tendent une autorégulation de bonne qualité.

_UNE AUTOREGULATION NECESSAIRE

Les personnes souffrant d'une maladie chronique se trouvent dans
une situation ou elles doivent faire des compromis pour contréler
ou gérer la maladie, tout en s'y ajustant psychologiquement. Cela
représente de nouveaux défis pour les psychologues dans le do-
maine de la santé, puisque nous sommes confrontés de maniére
concomitante & deux questions : celle des répercussions psycho-
logiques de la maladie et celle de la prévention de 'aggravation
de la maladie et de ses complications. Les psychologues sont ainsi
amenés a intervenir a la fois sur les conséquences psychologiques
de la maladie et sur la promotion d'un autocontréle optimum de
la maladie, tout en permettant a l'individu de s'ajuster a la maladie
et a son évolution. En effet, en dépit de I'adjectif « chronique » qui
suggére une certaine stabilité, la plupart des maladies chroniques
sont en fait évolutives et générent des parcours psychologiques
marqués par des étapes importantes : passage sous insuline,
apparition de complications dans le diabéte, rechute ou crise
d'angine de poitrine dans l'insuffisance cardiaque, etc.

Pour comprendre cette nouvelle problématique, les psychologues
ont proposé des modeles fondés sur des interactions individu-
environnement (modéles d'adaptation au stress, par exemple) ou
sur des transactions internes aux personnes (modeles de l'identité
de malade, par exemple). Une maniére de concevoir I'activité de
la personne chroniquement malade est de se référer a I'autorégu-
lation. Représentée par les travaux de Leventhal et al. (2003),
cette vision concoit I'individu comme étant au centre du processus
de prévention et de réhabilitation. La personne y est pensée
comme devant faire face a des exigences supplémentaires de

la maladie, plus ou moins contradictoires avec d'autres éléments

de sa vie. Pour gérer sa maladie, elle adopte des conduites

qui représentent des compromis vis-a-vis de motivations internes
profondes. La qualité de l'autorégulation est le produit d'une
reconnaissance par I'individu de ces nouvelles exigences de la
maladie, des conflits éventuels que celles-ci générent, et elle est
la conséquence de la capacité de I'individu a résoudre ces conflits.
Concernant la personne vue dans sa globalité, I'autorégulation

va ultimement déterminer la qualité de vie. Cette vision va bien
au-deld d'une approche restrictive de I'autorégulation dont
I'aboutissement est typiquement I'éducation thérapeutique.

De nombreux facteurs individuels et sociaux jouent un role

et nécessitent des interventions psychologiques élaborées.

_UN PROCESSUS COMPORTEMENTAL EXIGEANT

Pour ce qui est de la maladie, elle concerne généralement des
comportements de soins qu'il faut adopter, accompagnés parfois
d'un critere qu'il faut maintenir dans une certaine zone, par exem-
ple l'autopalpation dans le cancer du sein ou encore la maitrise
de la glycémie dans le diabéte. La qualité de I'autorégulation va
participer, dans une certaine mesure, a la prévention des compli-
cations ou de I'aggravation de la maladie. Par exemple, dans le
diabéte, I'autorégulation comportementale renvoie a la capacité a
adopter des comportements de soins permettant la bonne gestion
du régime alimentaire, I'exercice physique, les facteurs perturbateurs
éventuels (infection, p. ex.), le traitement lui-méme (insuline,

p. ex.), pour réguler la glycémie. L'autorégulation comportementale
de la maladie n'est pas sans générer des tensions chez l'individu.
Dans le diabéte, on a montré qu'elle est usante au fil du temps

et représente un véritable fardeau. Ainsi, le régime alimentaire est
souvent mal toléré dans le diabéte de type 2, surtout en I'absence
de symptdmes. La capacité a adopter ces comportements dépend
donc des ressources de I'individu et du soutien de son entourage
et des professionnels.

La qualité de I'autorégulation des personnes malades est donc en
partie sous-tendue par des facteurs individuels et sociaux comme
les affects et leur régulation, mais aussi les relations et le soutien
apportés par I'entourage et les professionnels de soin. Les psycho-
logues ont un réle central pour favoriser une meilleure prise en
compte de ces facteurs.



_IMPACT DE LA DETRESSE SUR
'AUTOREGULATION DU DIABETE

Pour illustrer I'étendue des conséquences émotionnelles sur
I'autorégulation, nous considérerons ici I'exemple du diabéte. Les
diabétes de type 1 et 2 sont des modeles pour la problématique
de 'autorégulation tant la prise en charge est fondée sur le com-
portement des patients. La détresse, clinique ou subclinique y est
particulierement prévalente. Dans le diabéte de type 2 par exem-
ple, la dépression est deux fois plus prévalente qu'en population
générale (14 % pour la dépression clinique et 25 % pour la
dépression subclinique) (Sultan et al,, 2010). Or il apparait que la
dépression géne nettement la mise en place des comportements
d'autorégulation comme le régime alimentaire ou I'activité physique,
ce qui retentit sur 'aggravation de la maladie (Lin et al., 2004). Ce
que l'on observe avec la dépression peut I'étre aussi avec I'anxiété
ou la détresse spécifique. Ainsi, une étude de suivi de cohorte
récente montre que I'anxiété a des effets cliniqguement significatifs
péjoratifs sur la glycémie a cing ans chez des personnes souffrant
de diabéte de type 1 (Sultan et al,, 2008).

Une des raisons pour expliquer I'impact de la détresse sur
I'autorégulation est qu'elle serait marquée par des symptdmes
qui empécheraient la planification ou la résolution de probléme
nécessaires a une autorégulation efficace : abattement, pensées
pessimistes, manque d'énergie, difficultés de concentration et
rumination. On peut aussi penser que la fragilit¢ de I'estime de
soi joue un réle. Cette fragilité génerait les personnes dans I'en-
gagement dans des comportements actifs d'autorégulation en
raison d'une réticence & se confronter au « soi malade » a travers
les injections, les prescriptions alimentaires, |'autocontréle glycé-
mique. Cela a été mis en évidence dans I'étude des barrieres
au traitement, mais demanderait a étre documenté plus avant.

Réguler la détresse

Etant donné la prévalence et les effets de la détresse sur 'auto-
régulation, la maniére dont les malades vont gérer leurs affects
négatifs devient un élément central dans I'équilibre personnel

et finalement, le devenir de la maladie. Dans le diabéte, certains
résultats préliminaires suggérent que des déficits de régulation
émotionnelle (la difficulté a décrire ses émotions, par exemple)
ont des effets négatifs sur I'autorégulation (Luminet et al,, 2006).
A l'inverse, consacrer davantage de ressources pour gérer ses
émotions (emotion-focused coping) a des effets positifs, surtout
chez les personnes anxieuses (Sultan et al., 2008). Ces résultats
suggerent que les compétences destinées a la gestion des émo-
tions sont importantes pour favoriser une bonne autorégulation
comportementale et qu'elles permettraient de modérer les effets
négatifs de la détresse. Autrement dit, meilleurs sont la gestion
des affects négatifs et I'ajustement émotionnel, meilleure sera

la prise en charge de la maladie.
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Du point de vue pratique, il faut donc considérer la détresse
émotionnelle, la dépression et I'anxiété comme des cibles de
traitement si I'on veut améliorer I'autorégulation des personnes
malades. Cela implique d'en faire le diagnostic précocement et
de proposer des options thérapeutiques adaptées a chacun. Pour
le psychologue, cela peut se traduire par une aide apportée aux
patients pour mieux identifier, contréler, et peut-étre exprimer
leurs émotions.

_L'EXPRESSION EMOTIONNELLE DANS
L'EQUILIBRE DES PERSONNES MALADES

La recherche indique en effet qu'un facteur important dans
I'équilibre des personnes atteintes de pathologies somatiques

est leur capacité a exprimer et élaborer I'expérience de la maladie.

Dans le domaine du cancer, I'étude randomisée de Stanton et al.
(2002) menée aupres de 60 femmes 5 mois apreés leur traite-
ment pour un cancer du sein révele que l'activité qui consiste

a rapporter des pensées et des émotions profondes liées a la
maladie par écrit sur 4 séances s'étalant sur 3 semaines est asso-
ciée a une diminution plus marquée des plaintes physiques et
des consultations médicales. Pour ces patientes, la confrontation
a I'expérience de la maladie par I'écriture faciliterait le traitement
de l'information émotionnelle et aurait un effet bénéfique a long
terme, et ce, autant du point de vue physique que psychique.
Traduire I'événement traumatique en mots, lui attribuer du sens
(déterminer ses causes et ses conséquences) et identifier les
émotions associées favoriseraient la compréhension et I'intégra-
tion psychique de I'événement.

Au-dela de cette expression par écrit, le partage social des émo-
tions peut également constituer une stratégie efficiente dans
I'ajustement des personnes. Dans le cancer, les efforts mis en
place par les femmes atteintes d'un cancer du sein pour identifier,
comprendre et exprimer leurs émotions a leur entourage sont
associés & des niveaux moindres de détresse psychologique au
long cours. Ces modes de faire face favoriseraient ainsi & long
terme I'ajustement psychologique a la maladie : les patientes

se percevant en meilleure santé, plus vigoureuses, elles consul-
teraient moins souvent pour des problémes de comorbidités

et auraient au total une meilleure qualité de vie (Stanton et al.,
2000). Lexpression émotionnelle ne réduirait pas en soi la
fréquence des pensées li¢es & la maladie, mais modererait plutot
la détresse associée a leur survenue (Quartana et al,, 2006)
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Contexte de |'expression

Plusieurs caractéristiques de contexte apparaissent cependant
fondamentales dans I'effet de 'expression émotionnelle des per-
sonnes malades. Ainsi, l'impact du partage social des émotions

ne peut étre dissocié des réactions de celui ou celle a qui I'on se
confie (Rimé, 2005). Par exemple, les hommes en rémission d'un
cancer de la prostate présentent des niveaux de détresse élevés
en lien avec la maladie lorsque I'environnement social limite ou
refuse les échanges au sujet du cancer (Lepore et al., 1998). Les
qualités individuelles et la personnalité jouent également un role.
Par exemple, il semble que les individus qui sont peu a l'aise dans
I'expression émotionnelle, comme les personnalités répressives
ou marquées par un niveau élevé d‘alexithymie, ont tendance &
moins bénéficier de stratégies d'expression et de soutien émotion-
nel en général. Une recherche récente a montré que la fréquence
des discussions au sujet de la maladie est plus importante chez
les femmes traitées pour un cancer du sein que chez les hommes
traités pour un cancer de la prostate lorsqu’on interroge les per-
sonnes quatre ans apres la chirurgie (Ullrich et al., 2008). Ces
résultats vont dans le sens du role traditionnel masculin marqué
par le controle, le stoicisme et la négation de sa souffrance. Cette
recherche révele que I'expression, lorsqu’elle se maintient sur le
long terme, est associée a une moins bonne qualité de vie, ce qui

indiquerait que I'expression et la recherche de soutien émotionnel
sont des stratégies bénéfiques lorsqu'on est proche d'événements
stressants ou traumatisants, mais qu'elles seraient peut-étre un
signe de désarroi et de difficulté & contréler la maladie sur le long
cours (Myers, 2010).

Alors que la tradition et I'intuition suggérent qu'exprimer son
ressenti émotionnel est bénéfique, car cela soulage et permet
d'élaborer son expérience, les observations faites aupreés de
personnes malades indiquent qu'il faut prendre en compte le
contexte social et la personnalité des malades quand on envisage
des stratégies centrées sur |'expression pour la prévention
secondaire ou la réadaptation.

RELATION SOIGNANT-SOIGNE ET AUTOREGULATION
Comprendre le patient

Un aspect important responsable de I'autorégulation comporte-
mentale dans les maladies chroniques est celui de la relation au
professionnel de santé. On sait que I'empathie et la compréhen-
sion mutuelle en consultation sont des facteurs majeurs de la
qualité de cette relation. Ainsi, la pratique clinique suggére que les
soignants doivent se faire une idée relativement précise des états
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mentaux du patient (pensées, croyances, émotions) pour pouvoir
favoriser des plans d'action adaptés & la personne. Par exemple,
dans le cas d'un patient atteint de diabéte, certaines formes de
représentation peuvent constituer un défi & une prise en charge
adaptée : par exemple, le fait de penser que le diabéte est une
condition réversible ou cyclique, ou encore que le traitement ne
peut pas contréler I'évolution de la maladie. Afin d'optimiser I'au-
torégulation comportementale, il peut étre intéressant d'intervenir
pour modifier ces représentations, mais en amont, il faut avoir une
perception précise de ce que pense le patient. Or les profession-
nels manquent parfois de précision sur ce point et cela retentit sur
le soin. Dans le diabéte, on a montré que les professionnels ont
tendance & surestimer la peur de l'insuline chez les patients, ce
qui amene & repousser l'introduction de ce traitement ou méme
son abandon (Nakar et al., 2007).

I1 faut considérer la détresse émotionnelle,
la dépression et 'anxiété comme des cibles

de traitement si I'on veut ameéliorer
'autorégulation des personnes malades

Empathie et autorégulation

Une étude récente a montré que les médecins de famille ont
tendance & percevoir les états mentaux des patients de maniere
plus ou moins fidele en fonction des thémes sur lesquels ils sont
évalués. Certains themes sont percus plus fidelement que d'autres,
notamment les causes attribuées au diabéte, la capacité de traite-
ment & controler son évolution, les conséquences de la maladie.
En outre, une perception plus fidéle des représentations du patient
est associée & une meilleure autorégulation. Toutefois, il n'apparait
pas nécessaire pour le professionnel d'atteindre une grande préci-
sion dans tous les domaines de représentation du patient, car cela
n'est lié a I'autorégulation que sur les thémes de la chronicité et
des bénéfices attachés au traitement. Sur ces thémes, une bonne
perception des représentations du patient par le clinicien apparait
bénéfique (Sultan et al,, 2010). Ces résultats suggerent qu'il serait
meilleur pour I'autorégulation que les professionnels consacrent
du temps & discuter de I'évolution de la maladie et des bénéfices
du traitement en consultation plutét que d'autres thémes non
associés a l'autorégulation. Les formations & la communication
destinées au personnel soignant pourraient tenir compte de

ces résultats.
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En conclusion, la promotion de I'autorégulation dans les maladies
chroniques passe certainement par une meilleure prise en
compte des données émotionnelles et du contexte social des
individus. Cela amenerait une meilleure considération du point
de vue individuel du malade afin de favoriser un soin réellement
« centré sur le patient ». Les psychologues de la santé ont un role
central a jouer dans ce domaine, car l'autorégulation est encore
trop souvent envisagée sous le prisme de I'adhésion, ou pire,

de l'observance.
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