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Les miroirs feraient bien de réfléchir avant de renvoyer les images.

Jean Cocteau

Car si le visage est le miroir de I’aGme, les yeux en sont les interpretes.

Cicéron
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Abréviations
AN Anorexia Nervosa ou Anorexie mentale
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HUG Hopitaux Universitaires de Genéve
IMC Indice de Masse Corporelle
MHL Mental Health Literacy
TACA Troubles de I’Alimentation et des Conduites Alimentaires
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Résumé de la revue de littérature

But : Le but de cette revue de littérature est d’accéder a une compréhension plus fine des
représentations individuelles chez les personnes souffrant de Troubles de I’Alimentation et des
Conduites Alimentaires (TACA?), et de voir en quoi ces représentations jouent un réle dans
I’installation et le maintien de la maladie. Nous avons choisi d’utiliser la théorie du
rétablissement selon Provencher (2002), afin de porter un regard infirmier. Nous trouvons qu’il
est important, en tant que professionnels de la santé, de prendre en considération les

représentations dans le processus de rétablissement chez les personnes souffrant de TACA.

Méthode : Nous avons utilisé les bases de données CINAHL et PubMed en exploitant des
descripteurs, Mesh Terms et mots-clés en rapport a notre sujet. Nous nous sommes basées
initialement sur 102 articles pour finalement en retenir huit. Nous nous sommes appuyées sur

plusieurs ouvrages de référence afin de définir notre problématique et nos concepts.

Discussion : Suite a I’analyse de nos résultats de recherche, cinq thémes ont émergé.
Les causes : Les croyances individuelles et/ou collectives au sujet des causes des TACA peuvent
étre un frein ou un moteur dans le rétablissement.

Identité et fonctions de la maladie: Les TACA sont décrits par certains patients comme

appartenant a I'identité. De nombreuses fonctions sont souvent attribuées aux troubles. Cela
crée de 'ambivalence dans le processus de rétablissement.

Rétablissement : Les éléments des études sont mis en relation avec trois des quatre dimensions
de la théorie du rétablissement selon Provencher (2002) : le pouvoir d’agir, la redéfinition de soi
et la relation a ’espace temporel par I’espoir.

Traitement : Les croyances au sujet de I’efficacité ou non des traitements influent sur I’acces
aux soins et peut générer de I'ambivalence dans le processus thérapeutique.

Entourage : Le role de I’entourage du patient est fondamental, bien qu’il soit peu étudié dans
les articles. Les croyances des proches sont en effet a prendre en compte pour favoriser le

rétablissement du patient.

Recommandations pour la pratique infirmiére: Explorer et diminuer l'internalisation des
croyances collectives; travailler sur ses propres croyances en tant que professionnel de la
santé ; utiliser des théories infirmiéres pour mieux comprendre et accompagner les patients;
utiliser les interventions existantes permettant d’explorer les représentations et de mettre en

place des stratégies d’adaptation ; mettre des mots sur la complexité de la maladie.

Perspectives de recherche : Effectuer des études a plus large échelle sur les croyances et leurs
changements durant le processus de rétablissement et en phase de rémission; explorer

davantage les croyances des proches et les interventions qui leur sont dédiées.

2 Durant ’ensemble de notre revue de littérature, nous utiliserons, afin de désigner les troubles alimentaires dans leur
généralité, le sigle TACA (Trouble de I’Alimentation et des Conduites Alimentaires) et non TCA (Trouble du Comportement
Alimentaire), le premier étant en effet d’utilisation plus récente et courante de nos jours pour les diagnostics.
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Introduction

Lorsque nous avons commencé a aborder le travail de Bachelor, nous n’étions pas
intéressées par les mémes sujets. L'une s’intéressait depuis le début a la problématique des
TACA et plus spécifiquement aux représentations au corps. L’autre, sensibilisée par des
proches, se questionnait sur les causes de la maladie et le mode de prise en charge. Les travaux
de groupe nous ont conduites a échanger autour de ce sujet. Ayant toutes les deux un intérét
particulier pour la psychiatrie, et aprés avoir confronté nos idées, nous avons décidé de
travailler ensemble. Les TACA ayant été peu abordés lors de notre formation, nous trouvions
intéressant d’effectuer des recherches a ce sujet. Nos lectures, discussions et visionnages de
documentaires nous ont permis de constater que les représentations sont trés présentes dans
ces troubles. Afin d’orienter notre travail sur une problématique utile pour les sciences
infirmiéres, nous nous sommes alors questionnées sur I'impact des représentations sur le

rétablissement chez les personnes souffrant de ce type de trouble.

Dans la premiére partie, nous exposerons ce qui nous a amené a notre problématique et
nous préciserons les concepts clés de notre question de recherche et le lien avec la pratique
infirmiere. Afin d’y répondre, nous avons effectué des recherches d’articles scientifiques et
mettre en place une méthodologie rigoureuse permettant de sélectionner les plus pertinents,
que nous avons ensuite analysés et comparés. Les résultats ont été discutés apres avoir
ressorti les éléments clés de notre problématique. Cette revue de littérature fera I'objet de

notre deuxiéme partie. La derniére sera consacrée a ’exposé de recommandations et de

perspectives pour la pratique infirmiére et pour la recherche au sujet des TACA.
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Problématique et question de recherche

Présentation

Les données épidémiologiques

On remarque que 86 % des femmes affirment ne pas se sentir bien dans leur corps et, parmi
elles, 1 a 2 % développent un TACA (Hopitaux Universitaires de Geneve, 2014). En Suisse, la
prévalence de souffrir ou d’avoir souffert au moins une fois dans sa vie de troubles typiques
— Anorexie nerveuse (AN), Boulimie nerveuse (BN) et hyperphagie — s’éleve a 3,5% de la
population agée de 15 a 60 ans. Sur I’ensemble de ces troubles, les femmes sont trois fois et
demie plus touchées que les hommes. Plus particulierement, sur six individus atteints par I’AN,
cing sont des femmes. D’'une maniere générale, les jeunes sont les plus affectés par un TACA,
mais il existe une différence notable entre I’AN et les autres troubles. En effet, I’AN est le seul
trouble que I’on n’observe pas dans les tranches d’age 30-39 ans et 40-49 ans, les deux autres
étant 15-29 ans et 50-60 ans. En Suisse, le nombre croissant de tres jeunes filles atteintes d’AN
inquiéte de plus en plus. Les professionnels de I'unité ESCAL (Espaces de soins pour troubles du
comportement alimentaire) des Hopitaux Universitaires de Genéve (HUG) considérent que les
TACA concernent principalement les jeunes femmes et se déclarent souvent a |’adolescence.
Selon les HUG (2013), 10 % de la population jeune est touchée. Afin de mieux comprendre le

sujet, il est essentiel de définir clairement ce que ’'on entend par TACA.
Définitions

Selon Martin So6lch (2014), il existe plusieurs types de TACA spécifiques ou non. Dans la
nouvelle version du DSM V, le trouble de I’hyperphagie est supprimé des critéres dits non
spécifiques pour devenir un critere a part entiere, au méme titre que I’AN et la BN. Dans le
cadre de notre étude, nous nous centrons sur les critéres spécifiques, et plus particulierement
sur ces deux derniers pour deux raisons: les deux themes sont les plus traités dans la
littérature scientifique et nous trouvons intéressant d’observer les similitudes et différences

entre ces deux troubles. En effet, et selon les HUG (2013), « la frontiére est floue entre I’AN et la

BN et il n’est pas rare que les patients passent de I'un a ’autre ».

Tout d’abord, et selon le Réseau Expert Suisse Troubles Alimentaires (2012), on parle d’un
TACA strict lorsque les préoccupations exagérées au sujet de la nourriture et des
comportements associés conduisent a une perturbation corporelle, physique, émotionnelle et

sociale.

L’AN se traduit par un faible poids corporel provoqué par soi-méme, avec un indice de masse
corporel (IMC) inférieur a 17,5. Ce poids résulte d’'un comportement alimentaire altéré, relevant

de deux types:
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1. Comportement purgatif : le sujet présente de maniére réguliére des comportements
boulimiques associés a des attitudes purgatives de type vomissement auto-induit,
laxatif et/ou diurétique. Ces attitudes apparaissent souvent lorsqu’il y a une sensation
de perte de contréle, un sentiment de culpabilité, de dépression et/ou d’angoisse.

2. Comportement restrictif : le sujet mange pas ou trés peu, évite les aliments
caloriques, réalise des périodes de jeline, prend des coupe-faim, voire pratique une
activité physique de maniere excessive (Université de Fribourg, 2014). Malgré un poids
trés bas, la personne souffrant d’AN est trés angoissée a I'idée de grossir et a une
perception altérée de son propre corps. Une dénutrition de gravité variable apparait,
provoquant des modifications endocriniennes et perturbant les fonctions
physiologiques.

La BN est une alternance d’hyperphagie et de comportement de contre-régulation, équivalent
au comportement purgatif. Tout comme dans I’AN, les pensées s’articulent en permanence
autour de I’alimentation, de la silhouette et du poids. Cependant, I'IMC d’un patient boulimique
est souvent normal et il arrive que ces personnes souffrent pendant des années avant que
I’entourage ne I'apprenne. Bien que les critéres diagnostics soient tres précis, ces troubles
restent complexes a diagnostiquer et a traiter en raison du manque de certitude sur leurs

causes.

Etiologie des troubles alimentaires

Les TACA sont d’origine multifactorielle et semblent imputables a une association de
facteurs de vulnérabilité biologique, sociale et psychologique. Il reste certes difficile d’en
déterminer les causes, mais les spécialistes s’accordent pour dire qu’il y a des contextes et des

personnalités favorisant ces troubles.

Parmi les contextes déterminants, on peut tout d’abord citer la pression sociale. Selon
Barras et al. (2008), les TACA sont plus présents dans certains groupes de population, comme
la danse ou le mannequinat, car les normes sociétales y sont plus fortes. Le contexte familial
joue également un réle important. Par exemple, une famille de sportif obsédée par la
performance ou un pére perfectionniste apparaissent comme des facteurs de risque. Il
semblerait aussi qu’il existe des personnalités plus sujettes a ces pathologies, comme des
personnes perfectionnistes ayant une mauvaise image d’elles-mémes, cherchant a plaire ou
ayant des difficultés a s’affirmer. L’AN survient souvent chez des patientes ayant un caractére
de maitrise et de persévérance. Enfin, il ne faut pas écarter le parameétre génétique, méme s’il
n’existe pour I'instant que peu de choses a ce sujet. Des études ont démontré toutefois que si

une jumelle souffrait d’AN, I'autre était plus susceptible d’en souffrir.

D’une maniére générale, nous retenons qu’il y a autant de théories que de théoriciens
concernant les causes de ces troubles, et que, jusqu’alors, rien n’a été scientifiquement prouvé.

Nous relevons néanmoins que personne ne se réveille un matin en devenant anorexique ou
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boulimique. C’est une suite d’inconforts et de malaises qui aménent I'individu a trouver de
facon consciente ou inconsciente une maniére de se soulager. Selon les HUG (2014), le fait
d’étre déshydraté, dénutri et de se faire vomir permet de se déconnecter. Le corps doit trouver
des ressources, faire avec tout ce qui se passe a l'intérieur. L’énergie est dirigée sur le
fonctionnement minimum du corps, notamment le cerveau, ce qui limite les capacités
cognitives, dont la perception et I’auto-évaluation. La perception des émotions est également
atténuée. Ainsi, plus le poids sur la balance baisse, plus I'estime de soi augmente, le patient
ayant I'impression d’étre quelqu’un de performant. Les personnes fragiles risquent alors de

rentrer dans un cercle vicieux.

Selon Jean-Mairet & Phildius (2013), il existe un réel lien entre I'idéal de minceur dicté par la
société et I’envie de perdre du poids chez les filles qui ne se sentent pas bien dans leur peau. |
convient alors de chercher a mieux comprendre [linfluence de la société dans le

développement et le maintien de ces troubles.

Normes et TACA

Le contexte social peut étre un facteur de risque dans le développement et le maintien des
TACA. Afin de mieux comprendre le réle de la société dans ce trouble, il est intéressant de se

plonger dans I’histoire des perceptions et représentations du corps.

Selon Eyer, Favre et Zwick (2004), la perception des rondeurs a varié au cours du temps. Au
Moyen Age, les personnes rondes étaient considérées comme en bonne santé, riches et
prosperes. Cela leur permettait de se différencier des classes inférieures. Ces individus étaient
également plus résistants aux difficultés de la vie de I’époque. A partir des années 1930, la
nourriture étant plus abondante, les normes physiques ont alors changé. « Aprés tout, étre

gros est désormais a la portée de n’importe qui » (Eyer, Favre & Zwick, 2004, p. 24).

De nombreux sociologues se sont intéressés a I’évolution des normes selon le genre et le
pays. D’apres I’étude de Robineau et De Saint Pol (2013), la norme est a la minceur en Corée du
Sud, alors qu’en Irlande elle privilégie les femmes plus enrobées. En France, les femmes doivent

étre plus minces que les hommes, et inversement en Uruguay.

Selon M. Schmittler (La discrimination et les relations entre groupes en psychologie sociale
[Présentation PowerPoint], 24 septembre 2014), les normes expriment, entre autres, les
valeurs sociales d’un groupe. Le non-respect de ces normes entraine une exclusion qui risque
d’avoir des conséquences sur la vie sociale et I’estime de I'individu et/ou du groupe. Le ou les
éléments exclus peuvent étre considérés comme déviants. A ’extréme, cela peut aller jusqu’a

la marginalisation.

Merton (1997) parle de I'interaction entre la position sociale de I'individu et sa famille, et le

développement d’un comportement inapproprié. Au sein de la famille, la projection des

10
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parents sur les enfants peut entrainer des comportements déviants. Cela peut créer un

dysfonctionnement familial, sans nécessairement impliquer des répercussions sociétales.

Selon Barras et al. (2008), les TACA sont plus présents dans certains groupes de population
car les normes sociétales y sont plus fortes. Les professions ou I’apparence physique est
importante sont davantage exposées aux normes liées au corps. L'idéal minceur est aussi
renforcé par la médecine : « En appuyant les normes et les valeurs corporelles données par la
société, la médecine Iégitime la normalisation de la beauté ainsi que celle de la santé qui passe
aujourd’hui par la minceur » (Ever et al., 2004, pp. 26-27). Cet idéal est difficile a atteindre.
Seulement « 5% de la population féminine des Etats-Unis de 20 a 29 ans pourrait prétendre
avoir la taille et étre aussi mince que les prétendantes aux concours de beauté » (Fischler, 1990,
cité dans Eyer et al., 2004, p. 26). La quéte de cet idéal peut conduire a des comportements
alimentaires excessifs risquant de créer des problemes de santé. Les TACA nécessitent

aujourd’hui d’étre pris en charge rapidement et par des spécialistes.

Soins et traitements actuels

Barras et al. (2008) expliquent qu’il n’existe pas de traitements miracles. Les traitements
proposés actuellement sont complémentaires. Les thérapies les plus importants sont: les
approches cognitivo-comportementales, qui visent a transformer les pensées et
comportements associés; les approches psychanalytiques, qui vont aider la personne a
déterminer les sources inconscientes de leur trouble; et enfin I'approche systémique.
L’hospitalisation est nécessaire en cas de danger pour la santé du patient. La médication peut
étre utilisée, bien que son efficacité soit limitée. L’éducation diététique et la sophrologie
peuvent s’avérer efficaces. Il est important que la prise en charge soit personnalisée.
L’attribution d’un interlocuteur référent permet de renforcer la cohérence et la continuité du

projet thérapeutique.

En Suisse, il existe plusieurs structures spécialisées. Dans le canton de Vaud, le Centre
vaudois anorexie boulimie (abC) est une filiere de soins spécialisés dans les TACA. Elle est
destinée a soigner et soutenir les adolescents et les adultes souffrant d’AN et/ou de BN et, plus
généralement, toute personne pour laquelle son alimentation et son poids générent I'anxiété
et/ou d’obsession. L’activité est répartie sur deux sites :
- P'unité ambulatoire du Centre Hospitalier Universitaire Vaudois (CHUV), ouverte aux
personnes deés 13 ans, permettant de consulter des spécialistes et/ou d’avoir acces au
centre de jour;
- Punité d’hospitalisation au sein de I’hépital de Saint-Loup, situé a Pompaples, ouverte
aux individus des 16 ans.

Dans le canton de Geneve, les HUG ont créé une unité s’intitulant Espaces de soins pour

troubles du comportement alimentaire (ESCAL). Celle-ci accueille des individus dés 16 ans.
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Dans le canton de Vaud, les associations sont également présentes. Elles favorisent I’écoute
et le soutien aux malades et a leurs proches. Les plus connues sont: I’Association boulimie
anorexie (ABA), fondée par des parents d’enfants souffrant de TACA ; I’association Autrement,
ainsi que le Réseau Expert Suisse Troubles Alimentaires (RESTA), composé de professionnels
de la santé spécialisés dans les TACA. Selon boulimie-anorexie.ch (2016), certaines associations
favorisent également la prévention primaire et secondaire, en particulier dans les écoles, ou en

formant les professionnels de la santé.

Ces premiéres recherches nous ont amenées a réfléchir au réle infirmier dans
’accompagnement de personnes souffrant de TACA. Ces troubles semblent complexes a
prendre en charge, notamment par l'incertitude liée aux causes. Il nous semble pourtant
pertinent de mesurer I'importance d’une prise en charge efficace au vu des conséquences non

négligeables que ces troubles entrainent.

Influences

Impact des TACA

Les TACA peuvent avoir de lourdes conséquences sur les personnes, que ce soit sur le plan
physiologique, psychique et social. Au niveau physiologique, la dénutrition provoque de
nombreux dysfonctionnements et dommages sur I’organisme. Nous retenons l'infertilité, des
troubles digestifs, une sensibilité accrue aux infections, une intense fatigue, des troubles du
sommeil et des problémes dentaires. Au niveau psychologique, nous relevons chez ces patients
une dévalorisation de soi et une déformation de I'image corporelle conduisant a de I'anxiété, a
une humeur labile voire a un état dépressif. Selon I'Institut national de la santé et de la
recherche médicale (2014), le taux de suicide associé a I’AN est le plus important de toutes les

maladies psychiatriques.

Les personnes souffrant de TACA ont aussi des difficultés sociales plus ou moins graves.
Nous retenons la déscolarisation, la perte d’emploi, les relations interpersonnelles difficiles et
un isolement. De plus, les frais engendrés par la nécessité d’acheter de la nourriture et produits
divers renforcent les difficultés sociales. Certains patients peuvent voler et méme se prostituer

pour répondre a leurs besoins.

Les répercussions sont dramatiques tant pour ces patients que pour la société. En effet, les
conséquences psychiques et physiques graves impliquent un co(t de prise en charge élevé,
d’autant plus que les récidives sont trés courantes dans ces troubles. Les TACA sont de plus en
plus comparés aux troubles addictifs du fait de leurs modes de pensée propres, de "lhumeur
associée et de la chronicité de la maladie. Selon I'INPES (2008), la combinaison je(ine et activité

intense induit un circuit de récompense qui est le méme que pour les autres troubles addictifs.
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Les croyances et représentations autour des TACA ne doivent pas étre minimisées au vu des
conséquences de ces troubles. Nous avons choisi d’effectuer davantage de recherches pour

déterminer leurs roles dans le déclenchement et le maintien de la maladie.

Importance des représentations dans les TACA

Suivant Abric (1987, p. 64), «on appelle représentation le produit et le processus d’une
activité mentale par laquelle un individu ou un groupe reconstitue le réel auquel il est confronté
et lui attribue une signification spécifique». « Ensemble d’informations, de croyances,
d’opinions et d’attitudes a propos d’un objet donné » (Abric, 1987, p. 17), la représentation « est
déterminée a la fois par le sujet lui-méme (son histoire, son vécu), par le systéme social et
idéologique dans lequel il est inséré, et par la nature des liens que le sujet entretient avec ce
systéme social [...]. Les comportements des sujets ou des groupes ne sont pas déterminés par
les caractéristiques objectives de la situation mais par la représentation de cette situation »
(Abric, 1989, pp. 188-189).

Abric (1994, cité par Deswarte, 2015) définit quatre fonctions des représentations sociales :
- La fonction de savoir: « Les représentations sociales vont permettre, de par leurs
contenus, a la fois de comprendre et d’expliquer la réalité. Ces savoirs “naifs” vont
permettre la communication et les échanges sociaux. »
- une fonction identitaire : « Les représentations sociales servent a définir I'identité sociale
de chaque individu et ainsi préservent la spécificité des groupes sociaux. Cette fonction
va intervenir dans les processus de socialisation ou de comparaison sociale ».
- une fonction d’orientation: «Les représentations sociales vont permettre au sujet
d’anticiper, de produire des attentes mais également de se fixer ce qu’il est possible de
faire dans un contexte social particulier. »
- une fonction justificatrice : « Les représentations sociales peuvent aussi intervenir a
posteriori et ainsi servir a justifier nos choix et attitudes. Par la, elles jouent un réle
essentiel dans le maintien ou le renforcement des positions sociales. »

Dans le cadre des TACA, nous pensons que I’ensemble de ces fonctions sont présentes.

A

1. Fonction de savoir. Les personnes souffrant de TACA ont tendance a expliquer leur
trouble par la médiatisation de la maigreur. Elles expliquent que c’est un régime qui a mal
tourné a "adolescence. Selon Bremer (2008), il est trés répandu d’entendre que I’AN est due a
un mauvais exemple donné par la société. Certaines personnes souffrant d’AN disent étre

supérieures et douées, puisqu’elles parviennent a controéler leur corps.

2. Fonction identitaire. Dans le film de Bremer (2008), les anciennes adeptes de Pro-Ana
affirment qu’elles trouvaient « fascinant le physique des modéles et les régles qu’elles
parvenaient a respecter ». Elles tiraient une certaine fierté a respecter ces régles. Cela leur

permettait probablement de construire une identité sociale et personnelle gratifiante. En effet,
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pour étre acceptés dans un groupe, les individus doivent montrer de quoi ils sont capables.
Pour y parvenir, il faut respecter et suivre les recommandations du groupe.

3. Fonction d’orientation. Les anciennes adeptes de Pro-Ana expriment que c’était presque
religieux et totalitaire: elles obéissaient a dix commandements emblématiques de ce
mouvement et se reconnaissaient dans de nombreuses promesses comme « mourir pour étre
mince », « chaque kilo perdu est un souci de moins » et « je me fais mal pour que tu ne fasses
pas de mal » (Bremer, 2008). Ces filles racontent qu’elles devaient nommer leur maladie « Ana »
et lui parler comme si elle était leur meilleure amie. La recherche de conformisme permet en

effet a I'individu d’étre intégré a un groupe. Cela augmente |’estime de soi.

4. Fonction justificatrice. Certaines patientes souffrant de TACA disent «ne pas vouloir
manger car elles ne le méritent pas et que la nourriture les salit » (Jean-Mairet & Phildius, 2013).
Elles précisent que c’est anormal de vouloir manger car lorsqu’elles je(inent, elles ont beaucoup

plus d’énergie. Ces croyances maintiennent et renforcent leur position sociale.

Question de recherche et concepts

A la suite de nos lectures et recherches, nous nous sommes questionnées sur I'impact des
représentations chez les personnes souffrant de TACA, surtout si celles-ci sont négatives. Quel
doit étre le role infirmier face a ces représentations ? Quelles sont les raisons pour lesquelles il
est indispensable de les prendre en compte pour aider les patients a se rétablir ? Puisque les
TACA sont nombreux, nous avons choisi de cibler notre recherche sur I’AN et la BN pour deux
raisons: ces pathologies sont, jusqu’a présent, les plus représentées dans la littérature
scientifique et nous sommes susceptibles de les rencontrer dans notre pratique

professionnelle.

Notre revue de littérature a pour but d’étudier I'influence des représentations dans les TACA
et de montrer en quoi il est important de les prendre en considération. Voici notre question de
recherche:

En quoi est-il important en tant qu’infirmiére de prendre en compte les représentations

individuelles des patients souffrant d’AN et/ou de BN pour les aider a se rétablir ?

Afin d’y répondre, nous avons défini les concepts clés. L’AN et la BN ainsi que les
représentations qui leur sont liées ayant déja été explicitées plus haut, il nous reste a présenter
le concept du rétablissement. Celui-ci a été largement étudié. Nous avons choisi de prendre la
définition de I’expérience du rétablissement de Provencher (2002, p. 39):

« Le rétablissement est ici défini comme la transcendance des symptomes, des
limites fonctionnelles et des handicaps sociaux rattachés au trouble mental.
Cette transcendance se manifeste par des transformations d’ordre
multidimensionnel et implique [I’activation de processus personnel,

interpersonnel et sociopolitique permettant le renouvellement d’un sens a
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I’existence, la performance de réles sociaux significatifs et I’lamélioration du bien-

étre et de la qualité de vie. »

L’auteur met en évidence quatre dimensions qui correspondent aux principales étapes

menant au rétablissement :

- ’expansion du soi, dans laquelle on retrouve la redéfinition du soi. Il s’agit de permettre

a la personne de se reconstruire et d’avoir une meilleure estime d’elle-méme, I'individu

abandonnant son réle de patient et s’investissant dans la performance de nouveaux

roles;

- la relation a I’espace temporel, qui met I’'accent sur la possibilité de conjuguer sa vie au

futur. Elle est définie a partir de deux concepts, I’espoir et la spiritualité ;

- le pouvoir d’agir, repoussant le sentiment d’impuissance. L’individu choisit I'orientation

de sa vie et joue un réle actif dans I'atteinte de ses perspectives de vie. Cette dimension

s’articule autour de plusieurs composantes : confiance en soi, croyances en ses forces,

acquisition d’habilités permettant d’étre plus autonome, autorité décisionnelle et

efficacité personnelle. Trois niveaux de pouvoir d’agir apparaissent: psychologique,

organisationnel et communautaire. Parmi eux, la dimension psychologique, divisée en

trois degrés — intrapersonnel, interactionnel et comportemental -, est celle la plus

présente dans les écrits scientifiques ;

- la relation aux autres, fondée sur la construction d’un environnement social qui respecte

la personne et valide son potentiel de croissance (Provencher, 2002).
Toutes ces dimensions sont interreliées, bien qu’elles aient chacune leurs caractéristiques
propres. L’auteur met I’accent sur le fait que ce processus est de plus en plus utilisé chez des
personnes ayant des troubles mentaux. Dans le cadre de I’expérience de la maladie, il explique
que «les revers ou les échecs dans I’atteinte de buts personnels deviennent des opportunités
d’apprentissages qui recentrent I'individu dans sa démarche de croissance personnelle »
(Provencher, 2002, p. 39). Les personnes en voie de rétablissement se développent a leur

rythme en fonction de leurs valeurs.

Aprés cette présentation de notre question de recherche et des concepts sous-jacents, nous
allons poursuivre par I’exposé de la méthode que nous avons établie pour y répondre, a savoir

la revue de littérature.
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Revue de littérature

Recension des écrits

Méthode de recherche

Nous avons commencé par déterminer les mots-clés nous permettant de faire des
recherches sur les banques de données CINAHL® et PubMed*, comme l’illustre le tableau ci-
dessous. Les articles ont été recherchés, pour les années de publication allant de 2005 jusqu’a
nos jours, en frangais et en anglais. Diverses combinaisons de recherche ont été effectuées en

utilisant le terme booléen AND et les mots-clés spécifiques a chaque base de données.

Population Interventions ciblées  Outcomes
Mots-clés généraux  [IEgelll=)EE N[N Représentation Intervention
selon la méthode comportement individuelle infirmiére
PICO® alimentaire Croyances Attitude infirmiere
Anorexie mentale Perception Favoriser le
Boulimie mentale individuelle rétablissement
Auto-stigmatisation Favoriser le bien-étre
IR LR Yatife Il Eating disorders Self-perception Nurse’attitude
CINAHL Anorexia nervosa Beliefs Intervention
via le Thésaurus Bulimia nervosa Self-stigma Mental Health

Professional

Mots-clés spécifiques [==1dipf=ae[He]ga (S5 Self-perception Nursing care
PubMed Anorexia nervosa Beliefs Health personnal
via Hons select Bulimia nervosa attitude
Nurse’care

Articles retenus

Avec la stratégie de recherche susmentionnée, nous avons trouvé 28 articles. Les abstracts
de ces articles ont été lus au regard des critéres d’inclusions et d’exclusions présentés ci-apres.
Suite a ces lectures, le nombre d’articles inclus était de trois. Nous avons décidé d’élargir notre
stratégie de recherche, suite aux conseils des documentalistes de I’école, en combinant les

mots-clés généraux dans les bases de données CINAHL et PubMed. Le nombre d’articles

3 Le Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature est une base de données infirmiéres.
4 C’est un moteur de recherche donnant accés aux ressources de MEDLINE, qui est une base de données médicales

5 C’est une méthode pour élaborer une question de recherche précise et pertinente. Le P correspond a la population, le | aux
indicateurs et le O correspond aux résultats recherché. Dans notre étude nous avons décidé d’exclure le C correspondant a la
comparaison.
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trouvés était alors de 74. Nous en avons incorporés cinq qui correspondaient a nos criteres

d’inclusion.
Criteres d’inclusion Criteres d’exclusion
AN et BN définies selonle DSM IV et V Autres troubles alimentaires
Rigueur scientifique et/ou avis d’expert Hors sujet et/ou mal référencé
Contexte occidental privilégié Article purement théorique

Notre revue de littérature s’appuie donc sur les huit articles suivants :

1. Dimitropoulos, G., Freeman, V. E., Muskat, S., Domingo, A., & McCallum, L. (2016). “You
don’t have anorexia, you just want to look like a celebrity”: perceived stigma in
individuals with anorexia nervosa. Journal of Mental Health, 25(1), 47-54.
doi:10.3109/09638237.2015.1101422

2. Mond, J. M., Hay, P., Rodgers, B., & Owen, C. (2008). Mental health literacy and eating
disorders: What do women with bulimic eating disorders think and know about bulimia
nervosa and its treatment? Journal of Mental Health, 17(6), 565-575. doi:10.1080/
09638230701677787

3. Wengaard, A. (2010). Self, brain and iliness: A qualitative study of iliness representations

in Anorexia Nervosa (Mémoire de master inédit). Université d’Oslo, Norvege.

4. Lindgren, B.-M., Enmark, A., Bohman, A., & Lundstrom, M. (2015). A qualitative study of
young women’s experiences of recovery from Bulimia Nervosa. Journal of Advanced

Nursing, 71(4), 860-869. doi:10.1111/jan.12554

5. Griffiths, S., Mond, J. M., Murray, S. B., & Touyz, S. (2014). The Prevalence and Adverse
Associations of Stigmatization in People with Eating Disorders. International Journal of
Eating Disorders, 48(6), 767-774. doi:10.1002/eat.22353

6. Pugh, M., & Waller, G. (2016). The Anorexic Voice and Severity of Eating Pathology in
Anorexia Nervosa. Wiley Online Library. doi:10.1002/eat.22499

7. Higbed, L., & Fox, J. R. E. (2010). Iliness perceptions in anorexia nervosa: A qualitative
investigation. British ~ Journal ~ of  Clinical  Psychology, 49,  307-325.
doi:10.1348/014466509X454598

8. Oldershaw, A., DeJong, H., Hambrook, D., Broadbent, H., Tchanturia, K., Treasure, J., &

Schmidt, U. (2012). Emotional Processing Following Recovery from Anorexia Nervosa.

Wiley Online Library. doi:10.1002/erv.2153

Afin de compléter nos recherches, nous avons consulté la bibliographie de chaque article

retenu, afin de nous assurer que nous n’avons pas négligé de références scientifiques.
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Comparaison des articles

Dans ce chapitre, nous allons revenir sur les huit articles sélectionnés. Dans un premier
temps, nous allons les présenter comme suit : titre de I’article, type d’étude, journal/revue ou
figure la recherche, année de publication, profession du/des auteur(s), études dont les auteurs
se sont inspirés, but de I"étude, méthodologie de la recherche, critéres éthiques, limites et
raisons pour lesquelles nous avons retenu I’article. Dans un deuxieme temps, nous allons les
présenter dans des tableaux comparatifs en précisant les résultats et leurs implications pour la

pratique infirmiére.
Analyse des articles

Article 1: “You don’t have anorexia, you just want to look like a celebrity”: perceived

stigma in individuals with anorexia nervosa.

Il s’agit d’une étude qualitative tirée du Journal of Mental Health, publiée en 2015. Les auteurs
sont des cliniciens membres du programme de traitement intensif des TACA mis en place a

I’'Hopital général de Toronto (Canada).

Le but est de découvrir comment les personnes souffrant d’AN croient que le grand public

percoit leur maladie.

L’échantillon est composé de dix-neuf individus souffrant d’AN ayant été admis a ce
programme. Ils ont été recrutés entre 2009 et 2012. Tous les participants ont été diagnostiqués
par un psychiatre ou un psychologue selon les critéres du DSM IV. lls étaient hospitalisés et
traités au moment de I’étude. L’échantillon est exclusivement féminin et la moyenne d’age est
de 26 ans. Les participantes ont été soumises a une interview structurée aupres de deux
chercheurs de I'étude. Cette interview, d’une durée d’une heure, a permis de récolter les
croyances de la population ciblée sur les représentations du grand public au sujet de leur
trouble. Le choix des questions a été judicieusement étudié selon le guide des études
qualitatives, afin de ne pas orienter les réponses des participantes. L’étude a recu I’approbation

du conseil éthique et I’ensemble des participantes a signé un consentement.

Les résultats font ressortir trois themes qui ont été mis en relation avec la littérature
scientifique disponible a ce sujet. Un certain nombre de limites apparaissent toutefois:
’échantillon est restreint et n’est pas représentatif des patients non suivis ou rétablis; la
perception de la stigmatisation varie en fonction du trouble, du sexe et de I’appartenance
ethnique; le contexte du programme hospitalier a pu augmenter le sentiment percu de

stigmatisation.

Nous avons décidé de conserver cet article, car il montre en quoi les croyances du public ont
une influence sur I’estime de soi, la qualité de vie, la déresponsabilisation et le soutien social

chez les personnes souffrant d’AN.
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Article 2 : Mental health literacy and eating disorders: What do women with bulimic

eating disorders think and know about bulimia nervosa and its treatment?

Il s’agit d’'une étude quantitative tirée du Journal of Mental Health, publiée en 2008. Les
auteurs sont des universitaires de différentes zones de I’Australie. Nous n’avons aucune

information complémentaire a leur sujet.

Ces auteurs se sont inspirés de I’étude de Jorm (2000), qui a introduit le terme « Mental
Health Literacy » (MHL) comme étant la connaissance et les croyances au sujet des troubles
mentaux aidant a la reconnaissance, la prise en charge et la prévention du trouble. lIs ont fait
’lhypothése que le manque de MHL au sujet d’individus souffrant de troubles mentaux

empéche une recherche d’aide et une prise en charge appropriée.

Le but ici est d’étudier les attitudes et croyances au sujet de la BN par des personnes
souffrant de ce type de trouble, en partant de I’hypothese que les attitudes et croyances

peuvent conduire a une baisse et a une inappropriation de I’adhésion au traitement.

L’étude présentée a été menée dans le cadre d’une vaste étude épidémiologique, intitulée
« Health and Well-Being of Female ACT Residents Study ». Cette derniére a eu lieu dans une
région d’Australie qui inclut la ville trés urbanisée de Canberra. L’étude que nous avons choisie
appartient a la deuxieme phase de cette étude. Les femmes du premier échantillon, soit 5 255,
ont rempli un questionnaire. Celles qui remplissaient les critéres cliniques significatifs de TACA
du DSM IV ont eu la possibilité de participer a cette étude. Sur les 324 femmes retenues, 158
personnes ont accepté. Elles ont alors eu une interview avec I'un des auteurs. Aprés écoute de
la vignette clinique par linterviewer, elles ont di répondre a des questions. Les réponses
devaient étre données en fonction d’une liste fermée de réponses prédéfinies. La taille et Ia
qualité du mode de sélection sont cohérentes. Cette étude a été effectuée en collaboration
avec le programme Bioethic de I'Institut d’économie et le recueil de données a été réalisé par
des interviewers formés. L’analyse de données a été faite par comparaison. Seuls les résultats

les plus pertinents ont été considérés.

La principale limite de cette étude est Il'utilisation de questions fermées, qui induit

inévitablement une perte d’information.

Les croyances au sujet des traitements et des causes ont été relevées. De plus, les résultats
renforcent le fait que le manque de MHL entraine une recherche inadaptée de
soutien/traitement parmi les personnes souffrant de BN. Nous avons décidé de conserver cet

article car plusieurs résultats sont pertinents pour notre question de recherche.
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Article 3 : Self, brain and illness: A qualitative study of illness representations in anorexia

nervosa

Il s’agit d’'une étude qualitative réalisée par Alina Wengaard de I’Université d’Oslo dans le
cadre son Master en psychologie publié en 2010. Cette étude a été réalisée en collaboration

avec le programme Bioethic et I’Ecole d’économie de Londres.

Le but de cette étude pilote est d’investiguer en quoi I'utilisation de neurotechnologies chez
des patients souffrant d’AN peut influencer la compréhension de la maladie et les

comportements, et ainsi induire des modifications de perceptions et d’attitudes.

Les participants ont été recrutés par les médecins et psychologues de I’'Unité Régionale des
TACA. L’échantillon comprend huit jeunes femmes agées de 14 a 20 ans - six norvégiennes,
deux anglaises —, certaines hospitalisées et d’autres pas. Toutes étaient ou avaient été suivies
par les professionnels de I'unité. La récolte de données a été effectuée au travers d’interviews
semi-structurées. Le chercheur a construit un guide afin d’orienter les interviews de maniere
identique. Les données ont été enregistrées puis retranscrites en totalité. Les verbatim’
renforcent la crédibilité. L’analyse a été faite par theme pour mieux prendre en compte la
conceptualisation des patients. La relation de confiance établie avec les chercheurs a permis de
collecter des données de qualité. Lors des interviews, le chercheur a veillé a respecter le guide
qu’il a établi, afin de rester dans une position de questionnement et non d’orientation. La

commission d’éthique a approuvé I’étude. L’anonymat des participants était garanti.

Les limites de cette étude sont le peu d’information sur I’échantillon et la courte durée de
I’étude. Il serait intéressant que d’autres études puissent se faire de maniére longitudinale, afin

d’explorer sur le long terme les effets de la neurotechnologie dans ce type de trouble.

Les résultats qui nous intéressent sont ceux sur les causes de la maladie. Nous avons retenu
cette étude car elle renforce le fait que ’AN est une pathologie complexe et que les croyances
autour de celle-ci varient suivant si les patients considerent leur trouble comme faisant partie

ou non de leur identité.
Article 4 : A qualitative study of young women’s experiences of recovery from bulimia
nervosa

Il s’agit d’une étude qualitative tirée du Journal of Advanced Nursing, publiée en 2015. Les

auteurs sont des infirmiers cliniciens de 'université d’Umed en Suéde.

Le but est de décrire I’expérience de rétablissement vécue par des jeunes femmes ayant
souffert de BN.

L’échantillon a été choisi selon des criteres précis : majeur, diagnostic de BN, ayant suivi un

traitement depuis I’enfance, n’ayant pas d’autres troubles alimentaires, étant rétabli depuis au

eproduction intégrale des propos prononcés par l'interviewé, compte rendu fidele (Larousse
¢ Reproduction intégrale des propos p 3s par l'interviewé pt du fidéle (L
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moins deux ans. Cinq patientes de 23 a 26 ans ont accepté de participer. Des interviews
individuelles de 50 minutes ont été menées. Afin de renforcer la crédibilité, les auteurs ont
utilisé le méme guide lors de leurs interviews. Chaque interview a été enregistrée et
retranscrite sous forme de verbatim. L’analyse des données a été réalisée par tous les auteurs
qui ont lu plusieurs fois I'’ensemble des données de maniére individuelle et en groupe. Des
codes ont été déterminés puis mis sous forme de sous-thémes et de themes. Les auteurs, de
par la description de leur méthode de récolte et d’analyse de données, ont fait preuve de
rigueur. Quatre principaux thémes sont ressortis et ont été mis en relation avec des études
précédentes : I'importance d’étre soutenu pour parvenir au rétablissement, de s’adapter en
ayant moins le contréle, de croire en ses capacités et de conserver ’espoir; I'importance de
travailler sur I’estime de soi pour limiter des comportements défavorables. Le comité éthique a

validé I’étude et les participants ont signé un consentement.
La petitesse de I’échantillon est une limite.

Les résultats décrivent un processus de rétablissement non linéaire. Les patients souffrant
de la BN oscillent entre espoir et désespoir, puis progression et régression. Ces résultats sont

en lien avec notre question de recherche, c’est pourquoi nous I’lavons conservée.

Article 5: The prevalence and adverse associations of stigmatization in people with

eating disorders

Il s’agit d’une étude quantitative tirée de I'International Journal of Eating Disorders, publiée
en 2014. Les auteurs sont des universitaires en psychologie et psychiatrie de Sydney (NSW) et
San Diego (CA).

Le but principal est de combler les lacunes dans les recherches sur la stigmatisation et les
TACA, en examinant la prévalence et les manifestations de I’expérience de ’auto-stigmatisation

chez des personnes souffrant de ce type de trouble.

Le vaste échantillon a été sélectionné sur la base du volontariat, aprés envoi d’une enquéte
dans divers centres spécialisés de 14 pays, dont les Etats-Unis, le Royaume-Uni et ’Australie.
L’échantillon est composé de 317 personnes, dont 301 femmes, 13 hommes et 3 transgenres.
Les participants ont entre 14 et 54 ans. Prés de 60 % de I’échantillon suit un traitement au
moment de I’étude. Les personnes intéressées ont pu se rendre sur un lien internet afin
d’accéder a I’étude. Plusieurs questionnaires devaient étre remplis par chacun d’eux au sujet de
la stigmatisation et I’auto-stigmatisation, I'estime d’eux-mémes, les symptémes dépressifs puis
la fréquence de symptdmes durant les 28 derniers mois. Aprés 5 mois de récolte de données,
uniquement celles concernant les patients diagnostiqués par un professionnel de la santé ont
été analysées via un logiciel d’analyse statistique SPSS Version 21. Il n’y a pas d’informations sur

les criteres éthiques.
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L’absence de diagnostic confirmé, ainsi que le faible pourcentage d’hommes, sont des
limites a I’étude, tout comme le risque de glissement de la stigmatisation individuelle vers les

croyances collectives.

Néanmoins ces résultats sont transférables pour la pratique. Au niveau de la prévention, il
est important de travailler sur les croyances collectives et professionnelles autour de ce
trouble. Au niveau clinique, il est aussi fondamental de travailler sur les mécanismes
d’internalisation afin d’éviter une augmentation du trouble et une installation dans la durée.
Nous conservons cet article car les résultats sont pertinents pour répondre a notre question de

recherche.

Article 6 : The anorexic voice and severity of eating pathology in anorexia nervosa

Il s’agit d’une étude quantitative tirée de I'International Journal of Eating Disorders, publiée
en 2016. Les auteurs sont des universitaires et des docteurs en psychologie. L’un est a 'origine
d’un service spécialisé dans les troubles alimentaires a Londres, I’autre, de I’Université de
Sheffield, est a la téte du service de TACA au sein du National Health Service de Londres. Les
auteurs se sont inspirés de précédentes études sur la nature de la voix chez des jeunes femmes
anorexiques et sur les voix dans les troubles psychotiques. A partir de 13, ils ont fait I’hypothése
que si la voix était plus puissante que le Moi, les symptémes étaient plus séveres, méme si leur

sévérité varie en fonction de si la voix et bienveillante ou malveillante.

Le but est de déterminer la relation entre la voix intérieure et la sévérité des symptémes

parmi des personnes souffrant d’AN.

L’échantillon a été recruté suite a I’envoi d’annonces dans les centres de TACA au Royaume-
Uni. Il comprend 64 individus, dont 63 femmes. Les trois quarts sont Caucasiens et la moyenne
d’age est de 27 ans. Tous ont recu le diagnostic d’AN: 43 de type restrictif et 18 de type
purgatif. La plupart viennent de commencer ou sont en cours de traitement. L’échantillon a d{
remplir trois questionnaires : le premier explore les connaissances et comportements lors de ce
trouble ; le second mesure la puissance percue et la domination de la voix par rapport au Moi;
le dernier mesure les croyances au sujet de la voix et les comportements associés. L’étude a été

validée par la commission d’éthique.

L’étude a quelques limites, notamment I’absence d’informations au sujet de la proportion

des patients souffrant d’AN faisant I’expérience d’une voix.

Nous avons cependant décidé de conserver cette étude car les résultats et les retombées

pour la clinique sont importantes.
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Article 7 : lllness perceptions in anorexia nervosa: A qualitative investigation

Il s’agit d’'une étude qualitative utilisant la théorie ancrée, tirée du British Journal of Clinical
Society, publiée en 2010. Les auteurs sont membres de la division de psychologie clinique a

I’Université de Manchester. L’étude réalisée est la these de doctorat d’un des auteurs.

Le but est d’investiguer les perceptions des personnes souffrant d’AN autrement qu’au

travers du Self Regulation Model.

La méthode est clairement décrite et cohérente avec le choix de la théorie ancrée.
L’échantillon est composé de 13 individus souffrant d’AN, dont la moyenne d’age est de 26 ans.
lls ont été recrutés dans un centre spécialisé au nord de I’Angleterre selon les criteres suivants :
agé de plus de 16 ans, parlant I’'anglais et ayant recu le diagnostic d’AN. Le recueil de données a
été effectué par le biais d’entretiens semi-structurés d’une durée moyenne de cinquante
minutes. Quatre thémes ont été abordés selon un guide préalablement construit. Tout d’abord,
les croyances des participants sur I'intérét de leurs traitements et lutilisation du terme
«maladie » ont été explorés, de méme que leur ressenti par rapport a leur alimentation et a
leur avenir. A la suite de la cinquieéme interview, un nouveau théme a émergé. Les croyances au
sujet du bien-étre ont alors été explorées. Les données étaient centrées sur les commentaires
de I’échantillon et la description de leur vécu. L’analyse des données a été faite via un ensemble
de logiciels. Le processus analytique est décrit comme linéaire et dynamique, car il y a une
comparaison permanente de données. L’analyse respecte les critéres de la théorie ancrée.
Ensuite, les résultats ont été partagés avec les participants pour avoir leur retour, ce qui n’a pas
entrainé de changement. D’aprés les entretiens et 'analyse des résultats, les chercheurs
relevent quatre catégories: le sens donné a I’AN, la relation entre la maladie et le Moi, la
bataille pour se rétablir, et enfin I’adaptation par rapport au traitement. Tous les participants

ont signé un consentement.

Les résultats obtenus ont été mis en paralléle de la littérature et des recherches antérieures.
lIs ont été consignés sous forme de tableau mettant en relation les différentes catégories. Les
verbatim sont mis en lien pour renforcer les résultats. Ils sont transférables pour la pratique,
bien qu’il existe plusieurs limites, notamment la petitesse de I’échantillon et le fait qu’il ait été

recruté dans un seul centre spécialisé.

Nous avons décidé de conserver cet article car il souligne I'importance des représentations
personnelles de AN et I'intérét de comprendre leur complexité afin de favoriser le travail

thérapeutique.

Article 8 : Emotional processing following recovery from anorexia nervosa

Il s’agit d’une étude quantitative tirée de la Wiley Online Library, publiée en 2012. Les auteurs
sont membres de I'Institut de Psychologie de Londres et de 'unité spécialisée dans les TACA.

Ces derniers se sont inspirés de précédentes études faites a ce sujet, dont les résultats étaient
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les suivants: les personnes souffrant d’AN ont plus de croyances négatives au sujet de
I’expression de leurs émotions; ces croyances influent sur leurs symptomes; la difficulté a
supporter la détresse les incite a éviter et supprimer une quelconque émotion. Afin de se
rétablir de I’AN, il faut donc parvenir a avoir des croyances plus mesurées par rapport aux

émotions, a augmenter les capacités a les gérer et non a les fuir.

Le but de cette étude est d’examiner les croyances au sujet des émotions, les capacités a les

érer et les stratégies d’évitement mises en place par différents types de population.
g g p p yp pop

L’échantillon est composé de 112 personnes. Les 40 premiéres ont été recrutées au sein du
service ambulatoire dans une unité hospitaliere de Londres, en répondant aux criteres de
diagnostic d’AN du DsM IV. Les 24 suivantes ont été recrutées par I'intermédiaire d’une base de
données de volontaires, composée principalement d’anciens patients. lls sont rétablis de leur
trouble depuis au moins une année, avec une absence complete de symptdmes et de croyances
négatives. Les 48 derniéres sont toutes en bonne santé et ont été recrutées au travers de
publicités. Les participants ont répondu a cinq questionnaires présentés sous forme d’échelle.
Cela a permis de mesurer leur niveau d’anxiété et de dépression, leurs comportements
alimentaires actuels, leurs croyances au sujet des émotions et leurs expressions, leur habilité a
les gérer et le degré d’évitement associé aux émotions, notamment dans le cadre des relations.
Les données ont été rassemblées et analysées de maniére comparative selon les trois types de
la population étudiés. Tous les membres de I’échantillon ont signé un consentement et le

comité d’éthique a approuvé cette recherche.

Les résultats permettent de compléter les études antérieures, bien que quelques limites

subsistent.

Nous avons décidé de conserver cet article car les comparaisons entre le groupe malade,
celui rétabli et le groupe sain permettent de mettre en lumiére I'importance des croyances
négatives dans I’AN, et notamment le fait qu’il est nécessaire de mettre en place un

accompagnement spécifique a ce niveau pour aider les personnes a se rétablir.
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Tableaux comparatifs
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“You don’t have anorexia, you just want to look like a celebrity”: perceived stigma in individuals with anorexia nervosa

But de I’étude et
population

Le but est de découvrir
comment les personnes
souffrant d’AN croient que
le grand public percoit leur
maladie.

L’échantillon comprend 19

femmes souffrant d’AN
ayant été admises au
programme des TACA.

Principaux résultats

L’AN n’est pas une maladie, I’échantillon croit que le
grand public ne considere pas ’AN comme une maladie
sérieuse, mais plutot comme une folie, une bizarrerie.

L’AN est reliée a la volonté individuelle. Elle est décrite
comme un ensemble de comportements que I'on
retrouve chez une personne superficielle. L’échantillon
exprime que le grand public croit que les personnes
souffrant d’AN ont le choix et que ce n’est qu’un pro-
bleme culturel lié a I'idéal minceur.

Guérir de ’AN est facile. L’échantillon verbalise que le
public croit que le traitement n’est pas complexe,
puisqu’il suffit de manger et qu’un suivi prolongé n’est
pas nécessaire.
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Les résultats ont été corrélés aux précédentes études. Cela
montre en quoi les croyances du public conditionnent I’estime
de soi chez les personnes souffrant d’AN.

Il est possible que ces derniéres internalisent les représen-
tations et attitudes stigmatisantes du grand public, et que cela
renforce la faible estime d’elles-mémes.

Afin de favoriser le rétablissement, ces résultats renforcent
I'idée que les interventions du personnel médical doivent
davantage prendre en considération les représentations
collectives, et notamment celles par rapport au fait que ce
n’est pas une vraie maladie.
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Mental health literacy and eating disorders:

What do women with bulimic eating disorders think and know about bulimia nervosa and its treatment?

But de I’étude et
population

Le but est d’étudier les
attitudes et croyances au
sujet de la BN chez des
personnes souffrant de ce
type de trouble. Cette
étude a été menée dans le
cadre d’une vaste étude
épidémiologique.
L’échantillon  comprend
158 personnes (sur les
5255 de cette derniere)
répondant selon le DSM IV
aux criteres de TACA.

Principaux résultats

Les résultats apparaissent sous forme de croyances et
attitudes:

La plupart des participants croit que la BN est une maladie
pénible et difficile a traiter. Beaucoup considérent cette
pathologie comme courante dans la population féminine et
sans gravité. Le comportement boulimique est décrit comme
normal.

Le personnel médical, les psychologues ainsi que les amis
sont percus comme aidants dans le traitement. Le bénéfice
du suivi par un psychiatre, la prise d’antidépresseur et des
thérapies alternatives sont cependant contestés.

Le probleme qui apparait comme principal dans la BN est la
baisse de I’estime de soi.
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Les résultats sont cohérents avec les précédentes études
sur beaucoup de points. Il ressort de cette étude qu’il est
nécessaire d’augmenter la MHL dans les TACA, afin de
mieux prévenir et traiter les personnes qui en souffrent.
Les résultats montrent combien il est important, tant
pour la prévention que pour la prise en soins, de recon-
naitre les systemes de croyances des individus et de leurs
effets potentiels sur la demande de traitement et
I’adhésion a celui-ci. Cela passe notamment par les pro-
fessionnels de la santé de premiére ligne.

La connaissance des participants sur les bénéfices de Ia
Cognitive Behaviour Therary (CBT) est plutét optimiste
depuis que cette thérapie est considérée comme la plus
adaptée pour la BN.
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Self, brain and illness: A qualitative study of illness representations in anorexia nervosa

But de I’étude et
population

Le but de cette étude est
d’explorer en quoi I'utili-
sation de neurotechnolo-
gies chez des patients
souffrant  d’AN  peut
influencer la compréhen-
sion de la maladie, les
comportements et induire
des modifications de per-
ceptions et d’attitudes.

L’échantillon est composé
de six jeunes femmes
norvégiennes et deux
anglaises.

Principaux résultats

Les participantes percoivent parfois que c’est leur faute et en
méme temps que c’est a cause de la maladie. L’attribution
d’une cause tangible a la maladie peut les aider a ne pas se
sentir coupables et les aider a se rétablir, mais peut aussi étre
un frein au traitement. Bien que le diagnostic soit le méme, la
compréhension des causes de I’AN est différente et cela
influe sur la prise en charge thérapeutique.
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Dans les précédentes recherches, ’AN est présentée
comme un probleme socioculturel déterminé par des
croyances. La honte que peuvent ressentir les patientes,
de méme que la stigmatisation qu’elles internalisent,
sont susceptibles d’entrainer des conséquences
dramatiques  sur  l'estime  d’ellessmémes. Les
représentations individuelles qui peuvent étre induites
par des croyances collectives influencent la maniére dont
les patientes comprennent la nature de leur maladie.

Bien que I’AN soit souvent représentée comme une
maladie socioculturelle, il peut étre préjudiciable de ne
pas prendre en compte le caractére biologique de celle-
ci. L'internalisation des croyances collectives peut induire
une auto-stigmatisation empéchant le rétablissement.
Les soignants doivent prendre en considération le
caractere biologique lors d’entretiens systémiques et
motivationnels.
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A qualitative study of young women'’s experiences of recovery from bulimia nervosa

But de I’étude et

population Principaux résultats Retombées pour la pratique

Le but de cette étude est Quatre principaux themes sont ressortis : Les patientes souffrant de BN oscillent entre espoir et
de décrire I'expérience de désespoir, puis progression et régression. Cela dépend
rétablissement vécue par de leurs émotions, de I’estime d’elles-mémes et de
des jeunes femmes souf- I’acceptation de soi. Cela est favorisé par un soutien

- le sentiment d’étre emprisonnées dans la maladie;
- sesentir prétes a changer;
- selibérer de la maladie;

fra'n't de BN et étant - embrasser une nouvelle réalité. adéquat.

Sutvies. Il est important pour les soignants de les aider & croire en
L’échantillon est composé leurs capacités et habilités, et a laisser la maladie derriere
de 5 patientes agées de 23 elles. Pour cela, il faut aussi que les professionnels de la
a 26 ans. santé soient attentifs aux systemes de croyances et a

I’ambivalence chez les patientes.

28



Travail de Bachelor

E. Burkhard Rollin & A. Sauge

The prevalence and adverse associations of stigmatization in people with eating disorders

But de I’étude et
population

Le but principal est de
combler les lacunes dans
les recherches sur Ia
stigmatisation et les TACA,
en examinant la préva-
lence et les manifestations
de I’expérience de I'auto-
stigmatisation chez des
personnes souffrant de ce
type de trouble.

317 personnes agées entre
14 et 54 ans, principale-
ment issues des USA, du
Royaume-Uni et
d’Australie.

Principaux résultats

Ce qui differe des précédentes études : les personnes bouli-
miques considérées comme ayant peu de maitrise d’elles-
mémes. Les hommes sont plus considérés comme faibles, ce
qui est moins le cas pour les femmes.

Ce qui correspond aux précédentes études : une augmenta-
tion de la fréquence de la stigmatisation influence systéma-
tiquement le vécu des personnes souffrant de TACA par:
- une diminution du bien-étre ;
- une augmentation des symptomes alimentaires et
dépressifs;
- une augmentation des croyances autour de I'intérét
de faire appel a un thérapeute ;
- une diminution de I’estime de soi;
- une augmentation de la durée du trouble.
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Les résultats ont pu étre comparés a des études anté-
rieures qui amenent a des conclusions similaires sur de
nombreux points. Ces résultats questionnent cependant
la provenance des attitudes et croyances stigmatisantes
et la complexité du lien de causalité avec les TACA.

Les croyances et attitudes stigmatisantes apparaissent
comme collectives et professionnelles. Il est important
de renforcer la prévention a ces deux niveaux.

Les liens de causalité entre les TACA et la stigmatisation
sont complexes et nécessitent d’étre pris en considé-
ration. La stigmatisation renforce les symptomes des
individus souffrant de TACA et risque d’attirer davantage
de stigmatisation.

Ces individus, du fait de la diminution de I’estime d’eux-
mémes et une augmentation de I'auto-stigmatisation,
sont plus sensibles aux croyances et attitudes
stigmatisantes. C’est un cercle vicieux qu'il est
fondamental de considérer dans la prise en charge
médicale.
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The anorexic voice and severity of eating pathology in anorexia nervosa

But de I’étude et
population

Le but de I’étude est de
déterminer la relation
entre la voix intérieure et
la sévérité des symptomes
parmi les personnes souf-
frant d’AN.

64 personnes.

Principaux résultats

Les troubles alimentaires sont plus reliés a la puissance de la
voix qu’a sa qualité (bienveillante /malveillante).

La combinaison d’une voix puissante et malveillante est reliée
a une diminution de I'indice de masse corporelle.

La puissance de la voix est la seule caractéristique qui prédit
d’une maniére relative les comportements alimentaires
déviants.
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Les résultats montrent que le personnel soignant doit
explorer de maniéere systématique la voix intérieure.

lIs renforcent la pertinence des interventions sur la voix,
notamment celles travaillant sur les comportements.

IIs valorisent I'intérét des interventions basées sur les
émotions et sur la compréhension de cette voix
intérieure.

Le personnel médical doit s’inspirer des interventions
déja existantes dans d’autres troubles, notamment Ia
psychose, pour explorer le fonctionnement de cette voix
et la prendre en charge.
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lliness perceptions in anorexia nervosa: a qualitative investigation

But de I’étude et
population

Le but de [I'étude est
d’investiguer les percep-
tions des AN sans imposer
un modele de soins.

13 personnes européennes
souffrant d’AN et ayant
plus de 16 ans

Principaux résultats

Le sens donné a la maladie: Les représentations de la
maladie sont complexes. La maladie est souvent associée au
cerveau, mais rarement a une maladie mentale. Bien que
I’échantillon exprime avoir I’AN, cela est souvent ramené a
une expérience personnelle. La plupart considére que cela
est d( a plusieurs facteurs. La majorité donne du sens a leur
maladie car elle permet de ne pas penser aux autres
problemes, de se sentir fort et supérieur, d’attirer 'attention
et de se faire aimer. Bien que chacun des participants essaie
de donner une signification claire, il apparait une forte
confusion, fondée sur un dilemme entre comprendre la
maladie, ses causes et conséquences, et une incapacité de
changer.

La relation entre I’AN et le Moi : Pour certains, I’AN
correspond a une voix intérieure. Pour d’autres, elle est une
part intégrante de leur identité.

Il existe une tension entre le fait de conserver la maladie, car
faisant partie de sa personnalité, et la peur d’étre dominé par
celle-ci. Un important aspect du rétablissement est la prise de
conscience a posteriori que la maladie déposséede le patient
de sa personnalité. Les personnes se décrivent comme ayant
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Cette étude valorise les précédentes. Les résultats
confirment lIimportance de prendre en compte les
croyances lorsque l'on accompagne des patients
souffrant d’AN, notamment par rapport aux croyances
autour de la fonction qu’ils attribuent a la maladie.

La relation avec la maladie évolue et oscille entre se
sentir possédé et la considérer comme une partie inté-
grante de sa personnalité. Il ressort qu’il est important
pour les personnes souffrant d’AN de comprendre la voix
intérieure pour optimiser le traitement. Il est fonda-
mental d’adapter les soins en prenant en compte ce
phénomeéne. Pour cela, il faut s’inspirer des interventions
sur ce sujet que I’on retrouve dans les troubles psycho-
tiques.

Dans les précédentes études, les interventions théra-
peutiques se basent sur une dissociation de la maladie et
de la personne. De plus, le rétablissement est défini par
une absence complete de la maladie. Les résultats de
cette étude suggérent que le rétablissement est aussi
envisageable si les patients trouvent un équilibre avec
leur maladie et des stratégies pour vivre avec.
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des capacités de jugement affaiblies, les empéchant de se
considérer comme malade.
La lutte pour le rétablissement : Il est difficile d’abandonner

’AN car elle fait partie d’eux-mémes. Beaucoup sont pessi-
mistes face a I’avenir, car ils croient que c’est chronique, et ils
craignent de perdre le contréle. C’est une bataille constante.

Faire face aux traitements : Les traitements, et notamment

ceux associés a la renutrition, sont vécus comme des expé-
riences stressantes. En parallele, les soins apportés lors
d’hospitalisations sont considérés comme rassurants.

32

E. Burkhard Rollin & A. Sauge



Travail de Bachelor

E. Burkhard Rollin & A. Sauge

Emotional processing following recovery from anorexia nervosa

But de I’étude et
population

Cette étude a pour but
d’examiner les croyances
au sujet des émotions, les
capacités a les gérer et les
stratégies d’évitement
mises en place par diffé-
rents types de population.

L’échantillon est composé
de 112 personnes, dont 40
souffrant d’AN, 24 réta-
blies de ce trouble et 48
en bonne santé.

Principaux résultats

En ce qui concerne les émotions, les personnes rétablies ont
les mémes croyances, les mémes habilités a les tolérer et une
gestion de celles-ci similaires aux personnes saines.

Les personnes souffrant d’AN ont plus de croyances erronées
sur ’expression des émotions que les personnes rétablies et
saines. Ces résultats correspondent aux précédentes études.
En effet, la sensibilité aux émotions des personnes souffrant
d’AN est réduite par crainte de conséquences négatives si
elles étaient exprimées.

Une diminution des schémas compensatoires chez les AN
peut conduire au rétablissement. Cependant, le comporte-
ment de fuite face aux émotions apparait comme une carac-
téristique de ces personnes.

Les personnes rétablies parviennent a une gestion d’émo-
tions saine. Le niveau d’évitement des émotions reste cepen-
dant présent, bien qu’il soit diminué par rapport a une
population malade.
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Les résultats de cette étude ont été comparés avec ceux
dont se sont inspirés les auteurs. Elle renforce le fait qu’il
est important de prendre en compte les représentations
au sujet des émotions pour aider les patients a se rétablir.

Cette étude montre que les personnes rétablies de ’AN
parviennent a gérer correctement leurs émotions. Par
contre, elles ont tendance a se comparer aux autres

davantage que le groupe sain.

Les données indiquent que les croyances positives au
sujet des émotions, les habilités a les exprimer et a
accepter de les vivre, aident les personnes souffrant
d’AN a se rétablir. De plus, une diminution du niveau de
conformité sociale peut aider au rétablissement.

Il est important d’inclure ces facteurs dans la prise en
charge thérapeutique.
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Discussion

Au travers de cette partie, nous allons comparer les résultats afin de pouvoir mettre en
lumiére les éléments importants qui nous permettront de répondre a notre question de
recherche: En quoi est-il important en tant qu’infirmier de prendre en compte les
représentations individuelles des patients souffrant d’AN et/ou de BN pour les aider a se
rétablir 2 Nous avons trouvé peu d’articles traitant de cette problématique du point de vue
infirmier. Les articles analysés apportent des éléments clés permettant de comprendre que les
représentations ont un impact important auprés du public ciblé, notamment par rapport a
’acces aux soins et durant le processus de rétablissement. La comparaison des résultats nous a
permis de mettre en lumiére cing thématiques. Les représentations et leurs impacts seront

analysés au regard de ces derniéres.

Causes

Concernant les causes, plusieurs auteurs soulignent qu’il y a de nombreuses croyances a ce
sujet, qu’elles soient collectives ou individuelles. Nous allons nous centrer sur deux perceptions :

une tendance socioculturelle, liée a la quéte de I'idéal minceur, et une cause biologique.

Selon Griffiths, Mond, Murray et Touyz (2014), la corrélation entre les attitudes stigmatisantes
et 'augmentation des symptdmes chez les personnes souffrant de TACA montre I'impact du
facteur social. Bien que la cause ne soit pas clairement attribuée au contexte de la société, ces
auteurs s’accordent pour dire qu’il joue un réle dans la sévérité des symptdmes et le maintien de
la maladie [traduction libre”] (p. 773). L’internalisation des croyances collectives renforce les
perceptions des personnes qui en souffrent, notamment celles qui se fondent sur la volonté des
individus. Selon Dimitropoulos, Freeman, Muskat, Domingo & McCallum (2015), la grande
majorité des participants considére que I’AN n’est pas attribuée a la volonté, mais ressent que le
grand public en est persuadé, les attitudes et croyances stigmatisantes de ce dernier renforcant
alors leur sentiment de responsabilité (p. 51). Dans cette méme étude, certains participants, qui
attribuent les causes de la maladie a la volonté personnelle, rapportent un sentiment de
culpabilité. D’autres ne voient pas I'intérét de consulter un spécialiste et/ou d’en parler, car ils
sont confiants en leur capacité a changer. Les participants de I’étude de Dimitropoulos et al.
(2015) considerent généralement que le grand public sous-estime leur maladie en considérant
notamment que I’AN n’est pas une maladie sérieuse (p. 51). Comme présenté par Mond, Hay,
Rodgers & Owen (2008), un grand nombre de participants croit que la BN est un trouble courant

chez les femmes et qu’il n’est pas si grave (p. 571). Le risque de généralisation et de

7 L'ensemble des références citées dans la suite de notre texte et qui proviennent de la littérature scientifique de langue anglaise
ont fait I'objet d'une citation indirecte par traduction littérale. En accord avec les documentalistes du CEDOC de la HEdS La
Source, et par souci de confort de lecture, nous omettons dorénavant l'indication [traduction libre] a chaque fois qu'elle aurait
été nécessaire.
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normalisation peut alors limiter I"acces aux soins et renforcer le sentiment de culpabilité décrit
par certains. L’attribution de la maladie a un probléme socioculturel a ou peut avoir, comme
nous venons de le voir, un effet négatif. Celle-ci peut aussi avoir un effet positif, en valorisant le
pouvoir d’agir, comme nous verrons avec le rétablissement. L’individu confiant en ses capacités

a améliorer sa situation est alors, lui-méme, le premier responsable du changement.

L’attribution d’une cause biologique au TACA a aussi sa part d’influence. Cela peut diminuer le
sentiment de culpabilité et aider les individus qui en souffrent a accepter la maladie. Certains
participants de I’étude de Wengaard (2010) disent que trouver un marqueur biologique distinctif
permet d’envisager un traitement et ainsi envisager d’étre normal (p. 26). A contrario,
I’attribution de la maladie a une cause biologique peut étre vécue comme anxiogene. Certains
autres participants de cette étude expriment qu’il y a bien un lien entre ce qui se passe dans leur
corps et ce qu’il se passe dans leur téte, mais affirment que ce n’est pas qu’un probléme
biologique (p. 39). D’autres encore disent qu’il y a une ambivalence entre se considérer comme
une personne déterminée et autonome et le fait de voir que la biologie peut les contréler (p. 39).
Pour finir, d’autres ont peur d’étre stigmatisés comme malades mentaux si une explication
biologique est attribuée a leur trouble (p. 26). Ces craintes risquent d’empécher une prise en
charge médicale efficace. Higbed et Fox (2010) précisent d’ailleurs dans leur étude que la

maladie est souvent associée au cerveau, mais rarement a un trouble mental (p. 313).

Identité et fonction

La maladie est souvent considérée comme une partie de l'identité des patients. Certains
participants de I’étude de Higbed et Fox (2010) soulignent qu’elle peut étre percue comme une
facette du Moi (p.318). Le fait que ce soit un élément de I'identité renforce le sentiment de
contrdle (p. 315). Cette appartenance peut procurer des sentiments rassurants. A l'inverse, la
maladie peut aussi étre percue comme anxiogene. Les personnes ne parvenant pas a contréler
cette partie d’elles-mémes peuvent ressentir de I'impuissance et des craintes a étre dominées
par celle-ci. Selon Higbed et Fox (2010), les patients rétablis expriment que I’AN les empéchait
d’étre eux-mémes (p. 317). L’absence de contréle d’une partie d’eux-mémes pouvant faire croire
gu’on a une maladie mentale, la peur d’étre stigmatisée risque dés lors de renforcer Ila

dissimulation des idées, symptdémes et croyances.

La maladie peut étre considérée comme un élément extérieur a I'identité. La dissociation par
rapport au Moi peut diminuer la culpabilité et le sentiment d’échec associé aux croyances que
cette maladie dépend de la volonté. En effet, les croyances collectives renforcent le fait que ces
troubles sont auto-infligés (Dimitropoulos et al., 2016, p. 51). Ne pas croire que la maladie nous
appartient diminue certes la culpabilité, mais risque d’induire un comportement désinvolte peu

favorable au rétablissement. Selon les auteurs de I’étude de Higbed et Fox (2010), et lorsque les
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patients sont convaincus que la maladie est hors de contréle, ils ne se sentent plus responsables

de leur comportement (p. 316).

La voix anorexique® apparait dans le cadre de la dissociation entre le Moi et la maladie. Elle est
décrite souvent comme dominante et puissante, cherchant a prendre le contre du Moi. Elle se
distingue de la voix psychotique n’étant pas totalement externe a Iindividu. Il ressort de I’étude
de Higbed et Fox (2010) qu’il est important de comprendre cette voix pour parvenir a se rétablir,
notamment par la distance entre le Moi et ’AN (p. 316). Il est nécessaire d’orienter des
interventions a ce sujet, afin de réduire les croyances par rapport au pouvoir qui est attribué a la
voix. Les symptdmes alimentaires peuvent varier en fonction de la puissance de celle-ci. De plus,
s’il y a une combinaison d’une voix puissante et malveillante, la sévérité des symptomes risque

d’étre augmentée (Pugh & Waller, 2016, p. 3).

L’étude de Higbed et Fox (2010) révele que lutilisation du terme AN par les patients ne
signifie pas nécessairement qu’ils considérent leur trouble comme égodystonique, c’est-a-dire
extérieur a leur systeme de pensée (p. 321). Lappartenance ou pas de la maladie a I'identité n’est
pas toujours claire. Nous relevons un paradoxe chez certains patients. Cette dualité nécessite
d’étre pris en compte dans les soins (p. 321). Parvenir au rétablissement lorsqu’on souffre de
TACA n’est pas un chemin facile. L’ambivalence est trés présente et fait partie du parcours du

rétablissement.

Jusqu’alors, les concepts fondamentaux suggerent que la maladie est dissociée du Moi. Or, si
dans les TACA, la maladie fait partie de I'identité, la séparation est difficile. Se rétablir sans cette
dissociation est alors impossible. Dans les études dont se sont inspirés Higbed et Fox (2010), le
rétablissement est défini par une absence compléte de la maladie. Ces auteurs suggerent que le

rétablissement est aussi envisageable si les patients trouvent un équilibre avec la maladie.

Il apparait que la maladie a de nombreuses fonctions positives ou négatives. Elle permet a
certains d’occulter les autres probléemes, en mettant le focus sur un but précis — la maladie -
pour éviter de penser au reste. Oldershaw et al. (2012) insistent sur le degré d’évitement des
émotions qui est plus élevé chez les participants souffrant d’AN. Pour certains participants de
’étude de Higbed et Fox (2010), parvenir a faire ce qu’ils veulent de leur corps leur donne
"impression de pouvoir tout contréler (p. 315). Pour d’autres, la maladie donne un sentiment de
supériorité (p. 315), impression d’étre quelqu’un. Enfin, certains disent apprécier I’attention
gu’on leur porte quand ils sont malades, et se sentir davantage aimés (p. 315). Les fonctions
associées a la maladie permettent aux personnes de mettre en place des stratégies. Cependant

celles-ci les empéchent souvent de s’inscrire ou d’aller au bout d’un processus de rétablissement.

8 La voix anorexique s’apparente a une voix intérieure commentant les actions et conséquences en lien avec I'alimentation. Le
mode de communication se rapproche d’une communication avec une autre personne (seconde ou troisieme personne).
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Rétablissement

Nous allons passer en revue les perceptions des participants atteints de TACA dans les études
ciblées, en utilisant les concepts du cadre général du rétablissement selon Provencher (2002),
qui met I'accent sur la transformation du sentiment d’impuissance en pouvoir d’agir, 'une des
dimensions de sa théorie. Il considere qu’accroitre le sentiment d’efficacité des individus permet
de mieux relever les défis et résoudre les problématiques associées au rétablissement. L’étude
de Dimitropoulos et al. (2015) montre que le grand public a des attentes élevées par rapport aux
personnes souffrant de TACA. Se rétablir semble simple et ne nécessiter que peu d’aide et de
traitement (p. 52). Ces croyances ainsi que celles autour de 'auto-induction des TACA risquent
d’empécher le rétablissement. Renforcer le sentiment de contr6le et la maniere dont les

individus interagissent avec leur trouble nous parait ainsi pertinent.

L’amélioration de I’estime de soi est un des buts de la redéfinition de soi, une autre dimension
de la théorie selon Provencher (2002). Or I’estime de soi est un élément important dans la
population étudiée. L’ensemble des participants de I’étude de Mond, Hay, Rodgers et Owen
(2008) présente la baisse de I'estime de soi comme la principale cause de leur trouble (p. 571).
Les participants de I’étude de Lindgren, Enmark, Bohman et Lundstreom (2014) rajoutent que
leurs valeurs personnelles étaient altérées durant la phase de maladie. Le processus de
rétablissement leur a permis de s’accepter et de ne plus porter de jugement sur leur apparence
(p. 866). Nous relevons aussi I'importance d’apprendre a s’aimer et de travailler sur ses
émotions pour mieux se rétablir (p. 866). Selon Oldershaw et al. (2012), les personnes rétablies
de I’AN parviennent a gérer correctement leurs émotions, bien qu’elles cherchent toujours a se
comparer aux autres (p. 508). Au final, on observe, avec Lindgren et al. (2014), une certaine
ambivalence chez ces patients, car le rétablissement passe autant par le rejet de la maladie que

d’une partie de son identité (p. 866).

L’espoir, qui appartient a la dimension de |’espace temporel est aussi fondamental pour le
rétablissement (Provencher, 2002). Les participantes de I’étude de Lindgren et al. (2014)
racontent que le processus de rétablissement est une oscillation entre le sentiment d’étre fort et
la perte d’espoir (p. 863). L’espoir dépend notamment des représentations de la maladie.
Higbed et Fox (2010) affirment que les personnes souffrant d’AN sont pessimistes face a I’avenir,
parce qu’elles croient que la maladie est chronique (p. 318). De plus, la plupart des participants
de I’étude de Mond et al. (2008) considerent qu’il est difficile de traiter la BN (p. 571). Les
craintes ne permettant pas d’envisager I’avenir de maniére positive sont alors a explorer, afin

gu’elles ne soient pas un frein au rétablissement.

Traitement

La normalisation des TACA et la stigmatisation risque de rendre difficile 'accés aux soins. Les

croyances collectives et individuelles peuvent effectivement conduire a cacher un
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comportement alimentaire déviant (Dimitropoulos et al., 2015, p. 51). De plus, les craintes liées a
la stigmatisation des maladies mentales peuvent empécher les individus qui en souffrent d’en
parler a des professionnels de la santé. Une fois le diagnostic posé et le processus thérapeutique
engagé, les perceptions par rapports aux traitements divergent. Selon Higbed et Fox (2010), les
traitements associés a la renutrition sont vécus comme des expériences stressantes. La perte de
contréle, notamment lors d’une hospitalisation, est percue comme une difficulté (p. 319).
L’hépital, qui semble étre un lieu ou la comparaison est fréquente, renforce I'anxiété des

patients. Les soins et le cadre hospitalier sont toutefois décrits comme sécurisants.

Proches et entourage

Les résultats de I’étude de Lindgren et al. (2014) montrent I'importance d’avoir du soutien
dans le difficile processus de rétablissement (p. 863). Ces auteurs affirment que les soignants
aident les personnes atteintes de BN a travailler sur leurs forces et a croire en leurs capacités
(p. 867). Certains participants de I’étude de Higbed et Fox (2010) considérent que c’est rassurant
d’étre entouré de soignants et/ou d’autres malades (p. 320). Les patients se sentent davantage
compris par les soignants et peuvent s’identifier a leurs pairs. Mond et al. (2008) concluent que
le personnel médical, les psychologues et les amis proches contribuent a 'amélioration de la
santé lors de TACA (p. 571). A contrario, le bénéfice de la consultation d’un psychothérapeute est

contesté par les patients eux-mémes.

Limites de recherche

Notre revue de littérature posséde des limites que nous vous présentons dans cette partie.
L’ensemble des articles scientifiques consultés étant en anglais, I"authenticité de nos propos a pu
étre altérée par nos traductions, car nous ne sommes pas de langue maternelle anglaise.
Certains articles font mention d’un souhait de recherches ultérieures aupres d’une population
plus importante, ce qui pourrait amener a des résultats différents. Notre revue de littérature
n’est pas systématique, car nous étions contraintes, par les modalités spécifiques du Travail de
Bachelor, a ne pas dépasser un certain nombre d’articles. De plus, le temps imparti nous a
obligées a limiter la durée de nos recherches sur les bases de données. Nos articles sont issus
principalement des sciences humaines. Un seul est issu des sciences infirmiéres, ce qui nous a
parfois questionnées sur la possibilité d’émettre des perspectives infirmiéres adaptées. Ce travail

a pu engendrer certains problemes méthodologiques.
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Recommandations et perspectives

Cette revue de littérature ne nous a pas permis de trouver des interventions infirmieres
précises qui correspondent a notre question de recherche. Il n’y a pour le moment pas
suffisamment de recherches infirmieres a ce sujet. Cependant, nous relevons plusieurs points
importants qui permettent d’envisager pleinement le réle infirmier. Nous les avons regroupés

sous six thématiques différentes.

Pour la pratique infirmiere

Diminuer l'internalisation des croyances collectives

Selon Dimitropoulos et al. (2016), les interventions cliniques visant a éradiquer les stigmates
chez les personnes souffrant d’AN sont fortement recommandées (p. 52). La promiscuité avec
les patients offre la possibilité aux infirmiéres d’explorer facilement ces croyances. Griffiths et al.
(2015) affirment qu’il est bénéfique pour la gestion clinique de favoriser la diminution de
I'internalisation de la stigmatisation chez les patients souffrant de TACA (p. 773). Comme nous
I’avons vu dans la discussion, les croyances individuelles peuvent étre un frein au rétablissement,
en empéchant les individus de s’inscrire dans un processus thérapeutique efficace. L’entourage
est un élément clé du rétablissement. Leurs croyances, si elles sont erronées, risquent d’induire
des comportements non aidants et d’amener leur proche a ne pas consulter de spécialiste. Les
auteurs des études choisies abordent I'importance de I’entourage dans le rétablissement. En
tant que futures infirmiéres, nous pensons que la pratique d’entretiens motivationnels et/ou
systémiques sont des outils intéressants pour modifier les croyances non aidantes au
rétablissement. Les participants de I’étude de Wengaard (2010) expriment la nécessité de
comprendre la maladie. Cela renforce I'utilité de I’éducation thérapeutique. Pour que les
interventions soient justes et efficaces, il nous parait toutefois essentiel que les professionnels

de la santé explorent aussi leurs propres croyances et convictions au sujet des TACA.

Travailler sur ses propres croyances

Pour une infirmiére, il est facile de catégoriser et juger les patients selon leur trouble ou leur
comportement. La routine professionnelle, les schémas de soins et le manque de curiosité de la
part des soignants peuvent amener a ne plus considérer 'individualité dans les soins. Comme
nous I"avons vu dans la discussion, le processus de rétablissement est difficile. L’ambivalence
chez ces personnes, si elle n’est pas connue et comprise, peut entrainer une rupture de
traitement. Nous croyons que les théories infirmieres peuvent nous aider a personnaliser et a
adapter davantage nos soins en fonction des patients tout au long du processus de

rétablissement.
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Utiliser des théories infirmiéres

Les personnes souffrant de TACA peuvent mettre en place de nombreuses stratégies pour
franchir les étapes amenant au rétablissement. Ces différentes étapes peuvent étre abordées

selon divers angles.

Lindgren et al. (2008) ont conclu que lutilisation de la théorie infirmiere de la transition peut
étre un moyen pour aider les individus a vivre ces différentes étapes. Les participantes de cette
étude verbalisent qu’elles se sentaient prétes a reconstruire leur estime d’elle-méme et qu’elles
ont appris a s’aimer et a gérer leurs émotions (p. 866). Ces mémes auteurs décrivent la transition

comme la facon dont une personne s’adapte a de nouvelles circonstances ou situations (p. 866).

Selon Hewitt-Taylor (2004), une approche basée sur ’'empowerment par les professionnels de
la santé favoriserait la confiance en soi et augmenterait I'estime des personnes souffrant de
troubles psychiatriques (2004, cité dans Lindgren & al., 2008, p. 867). L’estime de soi apparait
comme un élément favorisant 'installation et le maintien du trouble chez la population étudiée.
Nous retrouvons cette approche dans la théorie du rétablissement selon Provencher explicitée
au début de notre travail. Nous croyons en lintérét d’utiliser cette théorie afin d’adapter

davantage nos projets de soins.

Utiliser des interventions existantes

Selon Higbed et Fox (2010), il est important de prendre pleinement en considération les
enjeux thérapeutiques, notamment I"lambivalence lorsque I'on prend en charge des personnes
souffrant d’AN (p. 323). L'utilisation d’échelles permet entre autres d’explorer les croyances
individuelles et d’évaluer leur changement. En permettant aux collaborateurs d’accéder aux
résultats, les échelles favorisent une continuité des soins. Il existe déja de nombreuses échelles,
dont the Iliness Perception Questionnaire (IPQ).” Cependant, celle-ci n’est pas spécifique pour les

TACA et ne permet pas de prendre en compte la complexité de ces troubles.

Le fait que les participants de I’étude de Mond et al. (2008) aient conscience des bénéfices de
la Cognitive Behaviour Therapy et fassent la distinction avec les autres thérapies
comportementales est encourageant (p. 571). Utiliser cette thérapie, qui est considérée comme

la plus efficace en cas de BN, peut alors faciliter ’entrée dans un processus thérapeutique.

Pugh et Waller (2016) précisent que les interventions axées sur le cognitivo-comportemental
doivent réévaluer régulierement le contenu de la voix (p. 3). L’externalisation de ’AN semble
apparaitre sous forme de voix. Cela nous incite a envisager des interventions autour de celle.ci.
Les interventions existantes, notamment dans les troubles psychotiques, sont un modele dont

on pourrait s’inspirer.

9 L’IPQ est un questionnaire autour des perceptions de la maladie. Cela permet de mesurer de maniére quantitative les croyances
et la signification de la maladie chez les patients. Cette échelle n’est pas spécifique aux TACA.
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Verbaliser la complexité de la maladie

Le facteur socioculturel semble influencer I'installation des TACA. Nous retenons cependant
importance de la capacité individuelle a résister a cette influence. Selon Wengaard (2010), ’AN
est toujours percue comme une manifestation d’un probléme social et personnel par le grand
public. Cependant, les spécialistes s’accordent a dire que c’est une pathologie complexe
s’inscrivant dans la biologie et la vie sociale (p. 40). C’est pourquoi il est primordial d’orienter des
interventions autour de la complexité de la maladie. Lors d’entretiens infirmiers, nous pensons
qu’il serait essentiel de préciser qu’il n’y a pas aujourd’hui de causes scientifiquement prouvées

et que ces troubles sont probablement liés a un ensemble de facteurs.

Il est difficile de composer avec ces maladies a la fois complexes et dévastatrices (Wengaard,
2010, p. 40). Les professionnels de la santé doivent pouvoir rassurer les patients et leurs proches
par rapport a l'ambivalence qu’ils risqueront de rencontrer durant le processus de
rétablissement. Le but principal est d’éviter qu’ils se découragent, la perte de I’espoir pouvant

entrainer une rupture dans les soins.

Favoriser la prévention

L’éducation thérapeutique semble étre nécessaire tant au chevet des patients qu’aupres du
grand public. Le groupe influence Pindividu et I'individu influence le groupe. Nous sommes
convaincues de I'intérét de campagnes de communication a grande échelle visant a diminuer les
croyances erronées sur les TACA. Cela a d’ailleurs été fait auparavant pour d’autres troubles
mentaux, notamment la schizophrénie. Le but est de limiter les attitudes stigmatisantes qui,
comme nous ’avons vu, renforcent la sévérité des symptdmes. Le second intérét est de lutter
contre la normalisation et favoriser un meilleur dépistage des troubles. Le réle infirmier nous
semble également primordial au sein des écoles, afin de permettre a des jeunes de s’exprimer et

de poser des questions sans devoir en parler a leurs parents.

Pour la recherche

Il ressort de toutes les études que nous avons sélectionnées qu’il faudrait des échantillons
plus grands, issus de plus de pays, afin d’améliorer la fiabilité et la généralisation des résultats.
Afin d’améliorer I’Evidence Base Nursing (EBN)™, il nous parait essentiel d’étudier les
perceptions des personnes souffrant de TACA a différentes phases et d’observer les
modifications des croyances en fonction des interventions mises en place. Le but étant d’évaluer
leurs intéréts. Afin de développer des outils et des interventions plus spécifiques, il nous semble
essentiel de continuer a faire des études qualitatives permettant d’avoir un panel de croyances

larges et bien décrites. En prenant davantage en compte la complexité de ces troubles, il serait

1o ’expression Evidence-based nursing (EBN) désigne Iutilisation consciente, explicite et judicieuse des meilleures données
actuelles de la recherche clinique dans la prise en charge personnalisée de chaque patient (Cochrane, 2011).
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possible d’ajuster des échelles d’évaluation déja existantes. Comme nous I’avons vu dans la
discussion, le rble des familles est important dans le rétablissement de ces troubles.
Dimitropoulos et al. (2016) rappellent I'importance de recherches complémentaires afin
d’explorer les croyances des familles elles-mémes (p. 52). Nous pensons qu’il serait intéressant
d’explorer les croyances des familles et d’observer la corrélation avec le processus de

rétablissement de leur proche.
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Conclusion

L’intérét de travailler sur ce theme était a la base purement personnel. L’'une d’entre nous,
appartenant au monde du spectacle, était intriguée de voir ses amis établir une relation
problématique a leur corps et a I’alimentation. Elle s’est alors demandée pourquoi certains
développaient des comportements pouvant aller jusqu’a un TACA et d’autres pas. Comme
présenté dans la premiére partie, les recherches en amont nous ont permis de mettre I’accent
sur les nombreuses représentations individuelles et collectives autour des TACA. C’est alors, tout
naturellement, que nous avons voulu réfléchir en tant que professionnels a notre réle dans la
prise en charge thérapeutique. Au travers de notre travail de recherche, nous avons pu mettre
en évidence l'importance des croyances dans ces troubles, leurs effets sur I’accessibilité aux
soins et leurs impacts sur le processus de rétablissement. Nous avons également pu mettre en
lumiere la complexité des TACA et de leur prise en charge. En utilisant les EBN nous avons pu
apporter des éléments probants a notre questionnement. Cela nous permet d’affirmer que les
représentations dans I’AN et la BN sont trés présentes et jouent un r6le considérable dans la
prise en soin et le rétablissement. Nous avons vu aussi I'importance de ne pas négliger les
croyances collectives. Celles-ci, souvent erronées, sont un frein aux soins et au rétablissement.
En effet, I'internalisation des croyances renforce la stigmatisation et I’auto-stigmatisation, ce qui

est délétere pour les patients.

Au travers de ce travail de Bachelor, nous avons pu approfondir nos connaissances et
développer des habilités a effectuer des recherches scientifiques. La réalisation collective nous a
notamment permis de développer notre capacité de travail d’équipe. En tant que professionnels
de la santé, nous resterons vigilantes a I’égard de notre propre systéme de croyances. L’absence
de représentations est impossible. Le but est d’en avoir conscience et de chercher a les
comprendre. Le questionnement et la curiosité sont pour nous de bonnes clés pour y parvenir.
Le fait que les représentations puissent évoluer est porteur d’espoir et permet d’envisager un
changement dans les mentalités par rapport aux TACA. Les représentations peuvent évoluer au
cours du temps en fonction des situations rencontrées (Clenet, 1998, cité dans Aimon, 1998 ;

Durkheim, 1898 ; Moscovici, 1976, cité dans hypergeo.eu, 2014).

Ce travail de recherche nous a amenées a nous interroger sur I'impact d’une grossesse chez
des femmes ayant des TACA actifs ou étant rétablies. Nous nous demandons comment elles
vivent leur transformation corporelle et quelles sont leurs croyances par rapport a 'arrivée du
nourrisson et ses futurs besoins. Nous nous questionnons sur les possibilités d’interventions

autour de ces deux problématiques.
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