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Résumé Objectif : Dresser un bilan des outils quantitatifs
disponibles pour mesurer les représentations de la maladie
et analyser leur utilisation empirique auprès de patients
atteints de cancer.
Matériel et méthodes : Revue de la littérature.
Résultats : Sept outils de mesure des représentations de
la maladie existent dont un spécifique au cancer. L’Illness
Perception Questionnaire est utilisé dans 29 des 33 études
retenues.
Conclusion : Associer ces échelles avec des méthodes repo-
sant sur des approches davantage centrées sur le contexte
socioculturel semble à privilégier.

Mots clés Représentations de la maladie · Mesures ·
Cancer

Abstract Aim: The aim of this study is, first, to identify
available scales assessing illness representations and,
second, to analyze their use in empirical works with cancer
patients.
Procedure: This includes literature review.
Results: Seven measuring tools are available in the literature.
Only one of them is cancer specific; 29 of the 33 included
studies use one of the three Illness Perception Questionnaire
(IPQ) versions.

Conclusion: We propose to combine these scales’ applica-
tions with other methods based on different approaches
focused on sociocultural context.

Keywords Illness perceptions · Measurement · Cancer

Introduction

À la question de l’explication des différences interindivi-
duelles et/ou socioculturelles en termes de comportements
liés à la maladie en général et au cancer en particulier, l’in-
térêt du recours à la notion de représentation est aujourd’hui
souligné [1]. Les travaux actuels en oncologie mobilisent
cette notion aussi bien pendant la maladie, afin de prédire
les comportements de santé et les états psychologiques des
patients, qu’en amont de la maladie dans le cadre de la pré-
vention afin par exemple d’expliquer les disparités en termes
de dépistage dans des travaux de comparaison internationale
en épidémiologie [2]. Étudiées par différentes disciplines de
sciences humaines telles que la psychologie, la sociologie,
ou l’anthropologie et conceptualisées dans divers modèles
théoriques, les représentations sont définies comme des enti-
tés complexes et organisées comprenant les pensées, croyan-
ces et attitudes des individus à propos d’un objet [3]. Dans le
contexte de la maladie, elles renvoient à des schémas cogni-
tifs ou sociocognitifs activement élaborés par les individus et
les groupes lorsqu’ils sont confrontés à celle-ci. La réfé-
rence à cette notion dans la littérature se retrouve sous de
multiples expressions telles que cognitions, croyances, per-
ceptions, expériences, théories naïves ou encore théories
implicites de la maladie souvent employées comme synony-
mes. En psychologie, derrière ces divers termes se distin-
guent deux approches [4,5]. D’une part, l’approche dite
sociocontextuelle se focalise sur le fondement social et le
caractère collectivement partagé de ces représentations évo-
quées le plus souvent sous la terminologie de « représenta-
tions sociales ». D’autre part, une approche se situant davan-
tage à un niveau individuel se centre sur les aspects cognitifs
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des représentations alors appréhendées comme des variables
au sein de modèles visant à expliquer les comportements de
santé des individus. Dans la littérature, elles sont désignées
sous les termes de « représentations cognitives », « représen-
tations individuelles », « cognitions de la maladie » ou « per-
ceptions de la maladie ». Bien que différentes de par la pers-
pective sociale ou individuelle qu’elles adoptent ces
différentes conceptualisations s’accordent sur le fait qu’elles
considèrent la maladie telle qu’elle est perçue et vécue par le
patient. Toutes deux posent également l’idée que les repré-
sentations constituent, d’une part, un guide pour l’interpré-
tation de la réalité, autrement dit des grilles de lecture et
qu’elles ont, d’autre part, un rôle d’orientation des compor-
tements mis en œuvre par les patients dans une logique de
maîtrise de la situation. C’est notamment en raison de cette
fonction de « guide pour l’action » [6] que les études qui
rendent compte des comportements liés à la maladie recou-
rent à cette notion et à sa mesure.

Les différences en termes de conceptualisation du cons-
truit de représentation de ces deux approches se retrouvent
dans leurs orientations méthodologiques. L’étude des
« représentations sociales » repose sur une démarche
inductive, guidée par l’objet d’étude qui permet de déve-
lopper des mesures ad hoc dans l’optique d’une étude
située, contextualisée [7]. Elle cherche en cela à rendre
compte du rôle des facteurs socioculturels et implique le
recours à la pluriméthodologie. La mesure des « représen-
tations individuelles », après avoir été effectuée qualitati-
vement dans un premier temps, a conduit au développe-
ment de plusieurs outils génériques et standardisés visant
à être utilisés dans différents contextes de maladies. Dans
la présente revue de la littérature, ce sont donc sur ces
représentations individuelles que nous nous centrerons.
Ces outils ont été utilisés dans le contexte d’une diversité
de pathologies chroniques telles que le diabète ou les mala-
dies cardiovasculaires dans lesquelles les questions liées au
vécu (bien-être, qualité de vie, etc.) et aux comportements
des patients (adhérence au traitement, recours aux soins de
support, dépistage, etc.) se posent. Les questionnements
soulevés par la pathologie cancéreuse, considérée actuelle-
ment de plus en plus souvent comme une maladie d’évo-
lution chronique, font des représentations de la maladie un
concept clé d’une prise en charge globale des patients
actuellement valorisée. S’il existe des revues de la littéra-
ture concernant les outils susceptibles d’être pertinents
dans les champs de la rhumatologie [8] et des maladies
d’origine professionnelle telles que les troubles musculos-
quelettiques [3], aucune synthèse n’a été réalisée, à notre
connaissance, pour les instruments de mesure des représen-
tations dans le champ du cancer.

L’objectif général de cette revue de la littérature est donc
d’offrir une source d’information à ceux qui envisagent de
mesurer, d’investiguer dans leur projet de recherche les

représentations de la maladie dans le contexte du cancer.
Après avoir recensé et comparé les différents types d’outils
quantitatifs génériques et/ou spécifiques disponibles pour
mesurer ces représentations, nous identifierons les recher-
ches quantitatives qui portent sur l’étude de ce construit
auprès de patients atteints de cancer en analysant les échelles
qu’elles utilisent. La pertinence de ces outils en fonction des
objectifs de recherche et dans le contexte spécifique du can-
cer sera finalement discutée.

Matériel et méthodes

Deux recherches des articles publiés dans la littérature
ont été menées successivement sur les deux thèmes abor-
dés : une portant sur les échelles de mesure des représen-
tations de la maladie puis une sur les études mesurant ces
représentations dans le champ du cancer. Les références
publiées en français ou en anglais ont été recherchées sur
les bases de données : PsycARTICLES, PsycINFO, Med-
line, Pubmed.

Recherche des instruments de mesure
des représentations individuelles de la maladie
(Recherche 1)

Stratégies de recherche

Cette première recherche s’est déroulée en trois étapes dont
le détail des mots clés et des périodes de sélection des arti-
cles sont présentés sur la figure 1. La recherche visait tout
d’abord à identifier des revues de la littérature des outils de
mesure de représentations de la maladie (étape 1). Ensuite,
des outils éventuellement développés dans des articles origi-
naux entre la réalisation de la revue la plus récente [8] et la
date de la présente revue ont été recherchés (étape 2). Enfin,
l’objectif était de trouver des échelles de mesure des repré-
sentations spécifiques au cancer (étape 3).

Critères d’inclusion et processus de sélection des articles

Ont été retenues, les études présentant des outils :

• de mesure des représentations individuelles de la
maladie ;

• quantitatifs ;

• conçus pour être administrés à des personnes malades.

Le processus de sélection des articles est présenté sur la
figure 1. Les articles non sélectionnés lors de ces trois étapes
étaient des applications empiriques d’échelles de mesure des
représentations de la maladie, présentaient des outils de
mesure et validations d’échelles spécifiques à d’autres mala-
dies que le cancer ou des outils mesurant un autre construit
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que les représentations de la maladie. Au final, ces trois éta-
pes ont permis d’inclure 11 articles dans notre revue de la
littérature.

Extraction des données à partir des articles sélectionnés

Les informations extraites des articles concernant les outils
étaient : leur date de publication, leur modèle théorique sous-
jacent, leur caractère générique ou spécifique, leurs caracté-
ristiques (nombre d’items, de dimensions et d’échelles de
réponses) et propriétés psychométriques, leur accessibilité,
les langues dans lesquels ils sont validés et disponibles ainsi
que leur mode d’administration.

Recherche des études mesurant les représentations
de la maladie dans le champ du cancer (Recherche 2)

Stratégie de recherche

Une seule étape consistait à rechercher les articles publiés
entre 1980 (date d’émergence des travaux sur les représenta-
tions individuelles de la maladie) et 2013 à partir des mots
clés : “illness perceptions” OR “illness representations” OR
“illness beliefs” OR “illness cognitions” AND “cancer”.

Critères d’inclusion et processus de sélection des articles

Afin d’être incluses dans la présente revue, les études
devaient :

• mesurer les représentations individuelles de la maladie ;

• utiliser un outil quantitatif dans leur méthode ;

• concerner une population de patients actuellement atteints
d’un cancer.

Parmi 183 références identifiées, 41 ont été sélectionnées
sur la base du titre et de l’abstract en appliquant les critères
d’inclusion et après retrait des doublons. Les articles com-
plets correspondants ont été récupérés, et 33 études ont fina-
lement été incluses dans notre revue sur la base des mêmes
critères d’inclusion. Les études exclues de la revue de la
littérature étaient réalisées auprès de population de patients
toutes pathologies confondues, de patients survivors du can-
cer, utilisaient une méthode qualitative ou n’utilisaient pas
d’outils d’évaluation des représentations.

Extraction des données à partir des articles sélectionnés

L’extraction des données s’est focalisée sur les types de can-
cer de la population d’étude, l’outil utilisé pour mesurer les
représentations de la maladie, les objectifs des études et le

Fig. 1 Processus de sélection des références de la littérature présentant des outils de représentations individuelles de la maladie (Recher-

che 1) a Date d’émergence des travaux sur les représentations de la maladie
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statut des représentations (variable indépendante ou au
contraire variable dépendante) dans celles-ci ainsi que sur
leurs visées éventuellement pratiques.

Résultats

Outils de mesure des représentations individuelles
de la maladie

Sept outils utilisés pour mesurer les représentations de la
maladie ont été identifiés parmi lesquels un seul, l’Awareness
and Beliefs about Cancer international measure (ABC) [2],
spécifique au cancer. Les résultats présentant les caractéris-
tiques ainsi que les propriétés psychométriques de ces échel-
les sont regroupés dans le tableau 1.

Les trois versions de l’Illness Perception Questionnaire
(IPQ) [11–13] se composent des différentes dimensions des
représentations de la maladie telles qu’elles ont été propo-
sées sur la base du modèle de l’autorégulation de Leven-
thal [15]. Celui-ci vise à rendre compte des processus cogni-
tifs, émotionnels et comportementaux mis en œuvre par les
individus afin de faire face à la menace que représente la
maladie. Alors que la première version, présentant quelques
faiblesses psychométriques (consistance interne faible des
deux sous-échelles : contrôlabilité et temporalité conduisant
chacune à les subdiviser en deux facteurs), se focalise sur les
dimensions cognitives des représentations, la deuxième
(IPQ-Revised) prend en compte leurs composantes émotion-
nelles ainsi qu’une dimension intitulée « cohérence de la
maladie ». La troisième version (Brief-IPQ) résume par
une question les items composant les neuf sous-échelles de
l’IPQ-R visant ainsi à répondre aux limites liées à la lon-
gueur de celui-ci. De la même manière, la sélection des items
de l’Implicit Model of Illness Questionnaire (IMIQ) [9]
s’inspire, entre autres, du modèle de l’autorégulation et vise
à explorer l’organisation des représentations de la maladie,
mais ne permet toutefois pas de retrouver une structure fac-
torielle analogue aux dimensions proposées par Leventhal
et al. [21]. Les items proposés par le seul outil spécifique
au cancer (ABC) ont également été en partie sélectionnés
sur la base du modèle de l’autorégulation, ainsi que des théo-
ries du comportement planifié [19] et de l’implémentation
d’intention [20] ; mais également et surtout à partir de cadres
théoriques visant à expliquer les processus de retard au
recours aux soins ou au dépistage [17,18]. Cet outil vise
au-delà de la mesure des croyances des patients sur leur
maladie à évaluer l’exactitude de leurs connaissances à pro-
pos du cancer et a été conçu dans l’objectif de réaliser des
études de comparaisons internationales. Il comprend deux
modules facultatifs en supplément de ses 32 items de base
permettant d’évaluer la connaissance des facteurs de risque
ainsi que les croyances et comportements en matière de

dépistage des cancers du sein et colorectaux. Contrairement
aux outils précédemment présentés, l’Illness Cognition
Questionnaire (ICQ) [14] et le Meaning of Illness Question-
naire (MIQ) [10,22] s’intéressent moins au contenu des
représentations de la maladie, mais plutôt à sa réévaluation
par les individus, c’est-à-dire au sens qu’ils lui attribuent. La
conception de l’ICQ repose sur une mise en cause de la
structure générique des représentations de la maladie telle
qu’elles ont pu être identifiées sur la base des travaux de
Leventhal et al. et sur le constat que seuls les construits liés
au concept de contrôle tels que l’impuissance ou le désespoir
ainsi que les distorsions cognitives se montrent consistants
pour prédire les outcomes de santé. Cet outil envisage la
maladie chronique comme un stresseur à long terme, incon-
trôlable et s’appuie sur des approches théoriques se focali-
sant sur la réévaluation cognitive de ce stresseur. Les trois
types de réévaluations possibles du stresseur proposées par
les auteurs correspondent aux trois dimensions mesurées par
l’outil (Tableau 1). Il s’intéresse à la prédiction d’une straté-
gie en particulier : l’ajustement à la maladie. Le MIQ repose
sur le modèle transactionnel de Lazarus et Folkman [16] et
met l’accent sur la réévaluation de la maladie au regard des
choix de vie envisagés avant son apparition et mesure les
aspects du stress et leur impact sur le quotidien. Ces diffé-
rents outils se distinguent par le nombre de sous-dimensions
(de 3 à 9) ainsi que d’items (de 9 à 70) qu’ils contiennent.
Parmi eux, seul le MIQ a été testé auprès d’une population
de patients atteints de cancer lors de sa phase de validation.
Ils sont accessibles via divers canaux (Tableau 1) et quatre le
sont en langue française. L’ABC a été conçu pour être admi-
nistré par entretien téléphonique afin de faciliter le recueil de
données dans différentes régions géographiques, les six
autres outils sont autoadministrés.

Études mesurant les représentations de la maladie
dans le champ du cancer

Les études retenues ont été conduites entre 1996 et 2013 en
Europe (23/33), en Asie (5/33), dont deux ont été conduites à
la fois en Europe et en Asie, en Océanie (4/33), et aux États-
Unis (3/33). En Europe, elles se sont déroulées au Royaume-
Uni, aux Pays-Bas, en Grèce, en Croatie et en France. L’ef-
fectif des patients atteints de cancer interrogés était compris
entre 12 et 1 159 patients. Pour la majorité des études, le
design était transversal (22/33), et l’une d’entre elles était à
la fois longitudinale et transversale.

Les résultats présentant les recherches étudiant les repré-
sentations de la maladie dans le champ du cancer sont
regroupés dans le tableau 2.

La majorité des recherches (10/33) ont pour population
d’étude des patients atteints de cancer du sein, et la quasi-
totalité d’entre elles utilise une version (initiale, révisée ou
brève) de l’IPQ (29/33).
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L’ensemble des sous-dimensions de ces trois échelles n’est
pas systématiquement administré aux participants (19/29). La
dimension cause n’est par exemple parfois pas investiguée en
raison de la taille trop faible de l’échantillon de l’étude pour
réaliser une analyse en composantes principales (ACP) des
items de cette dimension [29] tel que le préconisent les auteurs
de l’IPQ-R.Dans les étudesprenant encomptecettedimension,
les itemssont regroupéspar lebiaisd’uneACP[28,32,48],dans
les quatre types d’attributions causales identifiées par les
auteurs de l’IPQ-R [47] ou font l’objet d’un regroupement
thématique [39,43,54]. Dans certaines études [41,42] qui
utilisent un questionnaire spécifique des croyances vis-à-vis
des traitements (Belief about Medicine Questionnaire), la
dimension contrôle par le traitement n’est pas utilisée. Enfin,
certaines sous-échelles semblent être privilégiées en fonction
de l’objectif de la recherche ou autrement dit de la variable
qu’elle vise à expliquer. Par exemple, les études qui tentent de
comprendre les déterminants du recours aux soins de support
utilisent les sous-échelles de contrôle personnel et de repré-
sentations émotionnelles de la maladie [25,33]. De plus,
certains auteurs adaptent les sous-échelles en y ajoutant des
items, élaborés sur la base d’études qualitatives préalables, non
couvertspar lequestionnaire [24]ouenyretirant [25]des items.

L’utilisation de l’IPQ au profit de l’IPQ-R semble être liée
à la non-disponibilité de l’outil au moment du recueil de
données. En revanche, l’hétérogénéité des études (design,
nombre total d’échelles utilisées dans le questionnaire, stade
de la maladie de la population cible) utilisant l’IPQ-R ou le
B-IPQ ne nous permet pas de dégager les logiques du choix
de l’un ou de l’autre outil.

Dans la plupart des études, les représentations de la mala-
die sont étudiées comme variables susceptibles d’expliquer
des variables psychologiques telles que la qualité de vie, la
détresse psychologique (anxiété, dépression), les troubles de
l’humeur ou le bien-être émotionnel et des variables compor-
tementales telles que la participation à des groupes de sou-
tien ou à des dépistages du cancer. Elles sont également étu-
diées afin de prédire les stratégies de faire face à la maladie,
l’état de santé perçu ou encore la crainte de la réapparition de
la maladie. Dans un objectif de comparaison, elles sont
mesurées auprès de personnes non malades, chez des
patients de nationalités ou de maladies différentes, ayant
une personnalité, des caractéristiques sociodémographiques
ou un statut tabacologique différents ou encore à divers
moments de la maladie. Enfin, la majorité des recherches
visent à produire des résultats utiles à la conception d’inter-
ventions de prise en charge psychologique ciblant les repré-
sentations de la maladie, et notamment certaines dimensions
apparues importantes dans les résultats des études, ou des
populations de patients identifiés vulnérables ; à la pratique
clinique (relation soignant–soigné), ainsi qu’à la prévention
ou la promotion de comportements liés à la santé (arrêt du
tabac, usage de protection solaire).
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Discussion

Cette revue de la littérature a permis d’identifier les outils
quantitatifs disponibles pour mesurer les représentations de
la maladie et d’examiner leur utilisation auprès de patients
atteints de cancer afin de proposer un éclairage aux cher-
cheurs souhaitant les appréhender dans leur projet d’étude.
Les sept outils identifiés, s’appuyant sur divers modèles
théoriques, se distinguent tout d’abord par les différents
construits qu’ils permettent de mesurer. Ainsi, l’IMIQ et
les trois versions de l’IPQ sont davantage centrés sur le
contenu des représentations alors que le MIQ et l’ICQ sont
ciblés sur les processus cognitifs de réévaluation de la mala-
die. L’ABC, seul outil retrouvé spécifique au cancer, s’inté-
resse lui non seulement aux représentations des patients,
mais également à la justesse de leurs connaissances concer-
nant leur maladie. Le choix de l’une de ces échelles dépendra
en cela des objectifs spécifiques de recherche et éventuelle-
ment des variables étudiées en lien avec les représentations
de la maladie. Certains outils tels que l’ICQ affichent par
exemple clairement leur but d’étudier un comportement
ciblé (en l’occurrence l’ajustement à la maladie). La compa-
raison des qualités psychométriques des outils invite à privi-
légier l’IPQ-R, le B-IPQ, l’ICQ et l’ABC qui affichent des
caractéristiques satisfaisantes au détriment de l’IMIQ et de
l’IPQ qui présentent certaines faiblesses. Enfin, ces outils
varient par le nombre d’items qu’ils contiennent, ce qui
pourra être un critère déterminant en fonction des spécificités
de l’étude tel que son design ou sa population d’étude.
L’IPQ-R (70 items) se révèle en effet moins approprié dans
un contexte de recherche où la population ciblée est affaiblie
cognitivement (personnes âgées, patients atteints d’un can-
cer de stade avancé), où le design de l’étude est longitudinal
ou encore si le questionnaire administré comprend déjà un
nombre important de questions, contrairement aux outils
comprenant un plus faible nombre d’items tel que le B-
IPQ, l’ICQ ou l’ABC.

La quasi-intégralité des études mesurant les représenta-
tions des patients atteints de cancer relevées utilise une des
trois versions de l’IPQ. S’appuyant sur la souplesse de ces
échelles, les auteurs ont pu faire le choix de ne pas sélection-
ner l’ensemble des sous-dimensions, d’ajouter ou encore de
retirer certains items selon leur cadre et buts de recherche.
Ces outils, sans doute les plus populaires dans le champ des
mesures des représentations de la maladie de par leurs nom-
breuses utilisations empiriques, ont suscité et continuent de
susciter plusieurs perspectives de réflexions et d’améliora-
tions. Parmi elles, l’idée qu’il faille comprendre les pro-
cessus d’autorégulation dans les contextes culturels et
sociaux dans lesquels ils se manifestent constitue selon
Leventhal et al. un domaine clé pour les travaux futurs
[11]. En ce sens, l’approche multiréférentielle des représen-

tations sociales met l’accent sur la prise en compte des
aspects sociocognitifs en jeu dans l’expérience de la maladie
cancéreuse ; c’est-à-dire sur les régulations sociales qui
actualisent les fonctionnements cognitifs des individus dans
le contexte spécifique du cancer. D’autres auteurs invitent à
compléter l’usage de ces outils dans les études empiriques
par d’autres méthodes notamment qualitatives telles que la
conduite d’entretiens. Cela permettrait de pallier l’une des
limites de ces outils génériques qui ne conduisent pas à obte-
nir d’informations spécifiques à une maladie chez un groupe
de patients donné [56]. Ce constat mené par les concepteurs
et utilisateurs de ces outils eux-mêmes peut être étendu à
l’ensemble des outils recensés dans cette revue de la littéra-
ture. En effet, bien qu’ils soient sensiblement différents, les
divers modèles théoriques au fondement de ces outils visent
à rendre compte de la façon dont l’information concernant la
maladie est organisée chez les individus. Leur objectif est de
dégager des processus ou des structures génériques mis en
œuvre ou mobilisés par chaque individu confronté à la mala-
die sur la base de ses expériences personnelles passées. En
cela, ils ne prennent pas en compte le contexte socioculturel
à la base de la construction de ces représentations et dans
lequel sont partagés et circulent ces significations et symbo-
les spécifiquement associés à une maladie donnée. Cela
constitue une limite importante pour l’étude des représenta-
tions du cancer au sujet duquel un ensemble de mythes et
croyances concernant par exemple son issue fatale ou encore
sa psychogenèse [57] sont véhiculés et permettent de rendre
compte de la façon dont les individus s’engagent dans cer-
tains types de « faire face » à leur maladie. Nous voyons ici
comment derrière le choix, et l’usage de ces différents outils
une réflexion concernant la conceptualisation du construit
mesuré s’avère importante. Ainsi, les outils recensés n’étant,
par essence, pas sensibles au contexte spécifique lié à une
maladie, aucun d’eux n’apparaît plus pertinent qu’un autre à
utiliser dans le contexte particulier du cancer. Les spécifici-
tés de chacun d’entre eux permettront de mieux répondre à
certains objectifs de recherches, mais seule la combinaison
des approches sociocontextuelles et individuelles ainsi que
des méthodes de recherche pourrait offrir une voie de com-
préhension plus fine des représentations du cancer et des
liens qu’elles entretiennent avec les comportements de pré-
vention et de gestion de la maladie ou avec le vécu des
patients.

Liens d’intérêt : Les auteurs déclarent ne pas avoir de lien
d’intérêt
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