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Résumé Objectif : Cette étude qualitative vise a décrire les
effets narratifs d’un protocole d’accompagnement psycho-
oncologique s’appuyant sur les productions picturales d’une
proche aidante (Mme Rose, 70 ans) accompagnant son mari
atteint d’un cancer incurable.

Matériel et méthode : 11 s’agit d’un protocole autour de la
figuration picturale de la proche aidante composé de quatre
étapes (temps) : ’entretien préliminaire (T1), une premicre
rencontre autour de la création picturale (T2), une seconde
rencontre d’approfondissement autour de la création pictu-
rale (T3), I’entretien final (T4). Nous avons utilisé le logiciel
T-LAB 9.1.3 pour le calcul des associations de mots (cooc-
currences) et réalisé une interprétation du récit selon 1’appro-
che humaniste/existentielle.

Reésultats : Ce dispositif de recherche a permis de montrer les
effets narratifs avant et aprés le travail artistique sur les pro-
blématiques psychiques inhérentes au vécu du proche aidant
et notamment sur 1’angoisse de mort. La dimension roman-

M. Colas (P<) - C. Bonnet (D<)

Laboratoire de psychologie clinique, de psychopathologie

et de psychanalyse (LPCPP), maison de la Recherche,
Aix-Marseille Université, 29, avenue Robert-Schuman,
F-13621 Aix-en-Provence cedex 01, France

e-mail : colasmanon25@gmail.com, xtianbonnet@gmail.com

A. Santarpia (D<)

Département de psychologie, faculté des lettres et sciences,
université de Sherbrooke, 2500, boulevard de 1’Université,
Sherbrooke, QC J1K 2R1, Canada

e-mail : asantarpia@yahoo.it

P. Cannone (><)

Service d’oncologie multidisciplinaire et
innovations thérapeutiques, pole cardiovasculaire
et thoracique, hopital Nord,

Assistance publique—Hopitaux de Marseille,
Aix-Marseille Université, chemin des Bourrely,
F-13915 Marseille cedex 20, France

e-mail : patrice.cannone@ap-hm.fr

I!avoisier

tique du récit semble pouvoir supporter la narration tragique
de Mme Rose.

Conclusion : Le « travail psychique avec la production pictu-
rale » peut permettre au proche aidant de mettre en figure
I’amour et la mort a travers une narration personnelle emprun-
tant a I’univers narratif du romantisme ses enjeux existentiels.

Mots clés Art pictural - Proche aidant - Angoisse de mort -
Deuil - Psycho-oncologie

Abstract Aim: Our qualitative study aims to describe the
narrative effects of a psycho-oncology support protocol
based on the pictorial productions of one family caregiver
(Mrs. Rose, aged 70), who had promulgated care for her
husband suffering from an incurable cancer.

Material and methods: The protocol around the pictorial
figuration consists of four steps (times): a preliminary explo-
ratory interview (T1), a first encounter around pictorial crea-
tion (T2), a second encounter more in deep around pictorial
creation (T3) and finally, a final interview (T4). We first used
the software T-LAB version 9.1.3, a linguistic and statistical
tool for text analysis. In this research, we used co-occurrence
relationships and word associations recalling moments of
narrative structures, according to the humanistic/existential
tradition.

Findings: We showed the presence of the narrative effects
before and after artistic work on the psychological problems
inherent in the experience of caregiver and in particular on
the anguish of death. The romantic dimension of the story
seems to be able to withstand Mrs. Rose’s tragic narrative.
Conclusion: “Psychic work with pictorial production” can
enable the caregiver to depict love and death through a per-
sonal narrative borrowing from the narrative universe of
romanticism and its existential issues.

Keywords Pictorial art - Informal caregiver - Death anxiety
Grief - Psycho-oncology
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« It is through anxiety that the self becomes aware of
its dialectical relation between the finite and the infi-
nite, the temporal and the eternal. »

Kierkegaard'

Introduction

L’accompagnement promulgué par les proches aidants® en
psycho-oncologie évoque de multiples enjeux et conséquen-
ces sur la qualité de vie : troubles physiques et psycholo-
giques, impacts sur la vie sociale mais aussi sur les pratiques
et croyances spirituelles [1-5]. L’aidant accompagne son pro-
che malade dés I’annonce du diagnostic, pendant le traite-
ment, et suit a ses cotés les nouvelles concernant la progres-
sion de la maladie, et ce, jusqu’a la fin. La peur de ’avenir et
de la mort ainsi que les transformations du corps sont des
thémes récurrents pour les proches aidants, notamment les
épouses’ qui sont amenées a étre de plus en plus conscientes
de la mort [6] puisqu’elles sont les premicres a observer la
détérioration de 1’état de 1’étre aimé dont elles prennent soin.
Le diagnostic d’une maladie incurable peut déclencher une
crise existentielle profonde [7,8] venant impacter 1’avenir,
mais aussi la vie quotidienne, qui deviennent deux tempora-
lités menacées a la fois pour le patient mais aussi les proches
et ou la mort apparait comme la toile de fond de nombreux
questionnements sur 1’existence. Le conflit central existentiel
réside dans la tension entre la conscience immédiate de la
finitude et le désir profond d’exister [9].

Ce conflit mis en lumiére par le contexte d’accompagne-
ment oncologique peut étre la source d’angoisse de mort [5]
qui, définie par Tomer et Eliason [10], est une « réaction
émotionnellement négative provoquée par [’anticipation
d’un état ou le moi n’existe pas ». Dés lors, face a I’idée de
la disparition de soi, consciente et non consciente, I’individu
d’une manieére directe ou indirecte met en ceuvre des moyens

! Extrait issu des écrits de Kierkegaard, VIII, volume 8 : Le Concept
d’anxiété : une simple délibération psychologique sur la question
dogmatique du péché héréditaire, traduit par Reidar Thomte en 1981.
2 Nous utiliserons la définition suivante du proche aidant : ¢’est un
membre de ’entourage non professionnel, généralement un membre
de la famille ou un ami proche, qui soutient réguliérement un proche
malade résidant ou non au domicile de I’aidant en raison d’un
probléme de santé¢ ou d’un handicap. Le proche aidant est considéré
comme la personne principale qui assume la majorité de la prise en
charge, et ce, méme lorsque le réseau d’aidants potentiels est dense.
Et qui aide et supervise les tiches quotidiennes de la personne
souffrante, en plus de prendre soin du malade quand il en a le besoin.
Ce soutien peut prendre différentes formes comme cité plus haut :
I’assistance dans lactivité quotidienne physique (repas, toilette,
ménage, présence), dans les soins médicaux (prise de rendez-vous,
coordination avec le corps médical, déplacements), mais cela inclut
aussi les aides financieres, matérielles et le soutien psychologique,
moral, émotionnel et spirituel.

3 Statut que 1’on retrouve majoritairement auprés des recherches.

de préservation de son intégrité psychique [11-13]. Pour le
proche aidant, spectateur de ce conflit tragique entre la mort
et le vivant, ¢’est une anxiété existentielle suite a 1’émer-
gence de la finitude qui peut jaillir des profondeurs a la cons-
cience [8,11,14]. Otto Rank voit en la créativité artistique et
dans la relation thérapeutique inscrite dans le transfert deux
voies par lesquelles nous pouvons apaiser, voire élaborer et
diminuer I’angoisse liée a ce conflit central [15]. Le travail
avec l’art permet une distanciation entre 1’investigation
immédiate de sa personne lors de 1’acte créatif et 1’inexpri-
mable afin que puisse justement se figurer ce qui ne peut se
dire avec les mots. L’art, nous le savions déja avec Léonard
de Vinci, est cosa mentale, c’est-a-dire une pensée, un dis-
cours qui a des effets sur ’affectivité [16]. Foucault insistait
[17] sur I’articulation entre 1’ccuvre picturale et les condi-
tions de la représentation ; ce qu’Arrase en 1997 [18] propo-
sait comme 1’expression du « sujet » (au sens psychanaly-
tique) dans le tableau. En psycho-oncologie, 1’'usage de I’art
progresse a travers notamment 1’art-thérapie ou le psychiatre
Klein [19] définit la symbiose : « La thérapie ajoute a l’art le
projet de transformation de soi-méme. L’art ajoute a la the-
rapie ’ambition de figurer de facon énigmatique les grands
themes de la condition humaine. »

Deux méta-analyses [20,21] centrées sur les effets de ’art
visuel aupreés de patient en psycho-oncologie ont montré :
une réduction de I’anxiété et de la dépression (neuf recher-
ches), une réduction du stress (trois recherches), des effets
positifs sur la croissance personnelle et la recherche de sens
(six recherches), des effets sur les interactions sociales et la
libération de la communication (cing recherches), une amé-
lioration de la qualité de vie (trois recherches), des effets sur
la détresse existentielle et spirituelle (trois recherches) et des
émotions positives (trois recherches).

Nous orientons notre recherche sur 1’hypothése qu’il
pourrait étre utile, en psycho-oncologie, de développer cet
outil qu’est I'usage de I’art pictural auprés des malades mais
aussi des proches aidants pour favoriser un espace de dépot
dans la réalisation artistique, mais aussi d’¢élaboration par la
narration avec le psychothérapeute. Dans cet article, nous
mettrons I’accent sur les effets d’élaboration facilités par la
figuration picturale, notamment sur I’angoisse de mort et sur
le fardeau® du proche aidant. Walsh et al. [22—24] ont mon-
tré, aupres d’aidants familiaux et de patients, des bénéfices
positifs dans I’utilisation de 1’art visuel en psycho-oncologie,
notamment dans la réduction de I’anxiété, du stress et ’aug-
mentation d’émotions positives.

4 Le terme de « fardeau » est la traduction littérale du burden retrouvée
dans les écrits anglophones [1-4], désignant ’ensemble du poids
qu’ont a porter les proches aidants. Le terme burden signifie quelque
chose de lourd a porter. Le fardeau est une notion émergeant de la
littérature gériatrique et qui se définit comme la perception de
détresse liée a la prestation de soins et taches diverses.
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En effet, les moments artistiques facilitent I’émergence de
nouvelles interactions sociales décentrées de la maladie, a la
fois entre les malades et les proches aidants, mais également
avec le corps soignant. A notre connaissance et sur I’appui
de la méta-analyse récente de Lang et Lim [25] sur un
total de 1 634 études, seules deux recherches, précédemment
citées [23,24], se sont intéressées aux effets de I’art-thérapie
sur les proches aidants. Deux autres études de Potash et al.
[26,27] se sont intéressées a ’utilisation de 1’art dans la
supervision d’aidants professionnels de soins palliatifs. Plus
précisément, ’utilisation de cette méthode de supervision
visait a stimuler une dynamique de déploiement d’expérien-
ces, qui dans les deux études aboutissait a une diminution de
1’épuisement professionnel® 4 la fois physique et émotionnel
ainsi qu’a I’angoisse de mort des aidants. L’instauration de
ces temps de rencontres réguliers a su favoriser une libéra-
tion de la parole et d’émotions attenant au mortifére et jus-
qu’alors inexprimées. Selon les auteurs, 1’utilisation de ’art,
ouvrant in fine a une possible élaboration de ce théme, est
permise par les temps d’introspection et de contemplation
que I’art offre en amont. Elle peut étre particuliérement adap-
tée afin de faciliter ’abord de certaines thématiques, doulou-
reuses a aborder par la parole brute. La métaphore, les ima-
ges et 1'utilisation de symboles peuvent dés lors favoriser
une mise en dépdt et une élaboration rendue impossible avec
les mots [26,27].

Les personnes sont 8 méme d’exprimer leurs sentiments
en s’appuyant en premier lieu sensoriellement sur I’art
(implication tactile), ce qui permet par la suite une libération
verbale. Celle-ci menant a la possible révélation d’éléments
et de symboles inconscients [20] qui ne pouvaient pas 1’étre
initialement tout comme 1’élaboration de I’angoisse de mort.

Objectif de la recherche

Il s’agit d’une étude clinique de type qualitatif, selon le
modele inductif qui part d’un ou de plusieurs cas singuliers
pour en tirer des observations potentiellement généralisa-
bles. A partir des productions artistiques de Mme Rose, nous
allons décrire et analyser les variations narratives [9] du récit
qu’elle fait de son role de proche aidante et sur son ¢labora-
tion autour de thémes mortiferes et existentiels qui pour-
raient évoluer a travers les quatre temps du protocole. Ce
cheminement sera caractérisé par deux temps de discussion
rétrospective artistique de ses peintures : le temps antérieur a
la maladie et le temps présent ancré temporellement dans la
période de maladie de son époux. Ce choix se justifie par le
fait qu’aucune recherche a notre connaissance ne semble

> Bumn out professionnel que 1’on observe dans sa description
sémiologique similaire a la littérature sur le fardeau du proche
aidant [2].
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mettre en lien, sous I’angle de la narrativité, le travail pictural
en tant que figuration narrative personnelle et transperson-
nelle® [28] chez le proche aidant.

Notre hypothése est que ce type de « travail d’élaboration
psychique avec la production picturale » peut non seulement
permettre au proche aidant d’élaborer la charge de I’accom-
pagnement en oncologie mais également de figurer ’amour
et la mort a travers une narration personnelle et une narration
riche d’¢léments élaboratifs et symboliques. Par exemple,
dans le mouvement du romantisme [29,30], il préexiste une
narration dans laquelle la dimension romantique est indisso-
luble de la dimension tragique puisque la mort apparait iné-
luctable mais également une condition essentielle de
I’amour. Ainsi, ’amour prépare a la mort, comme la mort
promet une permanence de I’amour.

Cette coexistence de sentiments, de forces, en parfaite
continuité, se refléte également dans la nature. Par exemple,
Edmund Burke, philosophe romantique, a travers son
ouvrage Recherche philosophique sur [’origine de nos idées
du sublime et du beau [31], nous offre un terrain de réflexion
sur la dimension tragique du vivant et du mortifére, a travers
la notion de sublime ; il s’agit d’un état d’ame provoqué par
les violentes manifestations de la nature qui, par les cataclys-
mes ou les visions troublantes, frappent ’homme de stupeur
vitalisant et simultanément de mort destructrice [30].

Méthodologie
Présentation de Mme Rose et consentement

Cette recherche se déroule a I’hdpital Nord, dans le service
d’oncologie multidisciplinaire et innovations thérapeutiques,
a Marseille (France). Afin de commencer I’exploration, nous
avons regu ’approbation du comité d’éthique de recherche de
Puniversité Aix-Marseille (France), n° réf. dossier : 2019-
17-01-006. Ce protocole s’organise sur sept a huit semaines
en fonction de la disponibilit¢ de la proche aidante. Le
consentement libre et éclairé est demandé et signé lors de
I’entretien préliminaire, dans lequel il est écrit qu’elle peut
sortir de 1’étude a tout moment et que les données la concer-
nant sont strictement confidentielles. La proche aidante est

® Pour nous [28], la narration est une mise en figure écrite ou verbalisée
(récit autobiographique, récit fictif ou poétique) générée par des
systémes d’interprétation dans le temps fondés sur les motivations
humaines (attachement, sensualité/sexualité, exploration, spiritualité,
reconnaissance sociale, estime de soi) et sur les multiples positions du
Je. Cette narration est particulicrement significative quand la narration
personnelle rencontre la dimension transpersonnelle. Cette dimension
est 'objet d’étude de la psychologie transpersonnelle [15], elle
s’intéresse aux expériences dans lesquelles I’identité narrative
personnelle est étendue au-dela des limites individuelles afin de
toucher des aspects plus amples de la narration (mythes et/ou
mouvements littéraires du présent ou du passé).
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informée que ce travail est réalisé dans le cadre d’une recher-
che en master de psychologie sur « L’usage de I’art pictural en
psycho-oncologie ». Par ailleurs, il est notifié que les entre-
tiens seront enregistrés via un dictaphone et que les propos
seront retranscrits anonymement. Le projet de rencontre
autour de I’art et du proche aidant a été accueilli avec intérét
a I’hopital de Jour et dans le service d’oncologie multidisci-
plinaire aupres du psychologue référent. Cette recherche a fait
I’objet d’une présentation, durant laquelle nous avons pu met-
tre en place les différents temps de rencontre avec cette proche
aidante. La participante, présentant un état de santé satisfai-
sant et motivée pour ce type d’expérience, était Mme Rose’.

Mme Rose, agée de 70 ans, est la femme de M. Ricochet
depuis 2015, tous les deux a la retraite. M. Ricochet est diag-
nostiqué en 2018 d’un cancer incurable de la plévre, li€¢ a une
exposition professionnelle a ’amiante. Tous les deux sont
veufs lors de leur rencontre, Mme Rose ayant auparavant
été la proche aidante de son défunt époux durant 25 ans
lorsque celui-ci fut touché par un handicap moteur. Mme
Rose et M. Ricochet espérent ensemble accéder a des jours
meilleurs. Mme Rose commence la pratique assidue de la
peinture concurremment avec la manifestation du handicap
de son premier mari, bien que des prémices se firent avant
cet événement encore trés marquant pour Mme Rose. Elle
reprend de maniére réguliére la peinture a ’huile depuis 1’en-
trée en maladie de son mari actuel, M. Ricochet.

Les défis auxquels fait face Mme Rose font écho a ce que la
littérature désigne comme les responsabilités du proche aidant
[1-4] : maintenir deux résidences, subvenir aux besoins finan-
ciers de sa famille, gérer ses propres problémes de santé. Le
manque d’aide physique et celui d’un systéme de soutien pos-
sible ont fait que Mme Rose a porté tout le fardeau que peut
représenter la prise en charge ambulatoire de son mari : net-
toyage, repas, conduite, coordination des médicaments et des
autres activités liées aux traitements, soutien émotionnel pour
son mari, mais aussi pour sa descendance. Mme Rose a du mal
a garder de I’espoir envers le traitement, elle vit dans 1’incerti-
tude de la survie de son mari dont la préoccupation est exacer-
bée par ses propres soucis de santé. Elle énoncera diverses
douleurs physiques, une grande détresse émotionnelle et une
asthénie de plus en plus intense avec des difficultés a maintenir
son énergie, notamment pour la locomotion.

Matériel et procédure

Protocole

Nous décrivons les étapes du protocole et les ceuvres préala-
blement choisies, proposées a la patiente.

7 Afin de préserver ’anonymat, les noms employés dans 1’étude sont
fictifs.

Temps 0 (TO) : le psychologue du service annonce et pré-
sente au préalable le projet « artistique » en psycho-
oncologie a la proche aidante. Elle sait que la recherche sera
réalisée par la psychologue stagiaire du service.

Temps 1 (T1) : I’entretien préliminaire est un temps de
rencontre visant a faire émerger une narration personnelle
centrée sur le vécu du proche aidant. Il dure entre 45 et
60 minutes. Nous présentons a la fois la nature générale de
la recherche, dont I’explicitation du terme de proche aidant,
mais également les modalités temporelles et 1’organisation
pratique pour les rencontres. Nous proposons a la proche
aidante d’étre actrice de cette recherche a travers la réaffir-
mation de son consentement signé et des éventuels question-
nements que Mme Rose pourrait avoir. Ce premier temps
s’organise dans I’exploration de la situation et d’une collecte
d’une narration initiale de soi [9]. Nous invitons la patiente a
se présenter et a expliciter la situation qu’elle est amenée a
vivre auprés de son mari, ce qui permet le commencement
d’un échange princeps. C’est avant tout un temps pour
connaitre, découvrir la personne et son histoire de vie,
notamment dans un contexte de maladie pour son époux. Il
s’agit pour la psychologue stagiaire d’incarner une présence
authentique afin d’étre au plus prés du vécu de la proche
aidante. Le style d’accompagnement de la psychologue se
fait suivant les principes de I’approche centrée sur la per-
sonne : mobilisation de I’empathie, de la congruence et de
I’acceptation inconditionnelle [15,32].

Temps 2 (T2) : rencontre autour des productions artisti-
ques réalisées par la proche aidante datant de la période anté-
rieure & I’annonce diagnostique de son époux. Deux choix
libres d’ceuvres produites sont demandés a la proche aidante,
la seule consigne étant qu’ils aient une « signification forte ».
Cela lui permet d’étre actrice, mais également de laisser du
hasard et du naturel dans I’expérience [9]. Nous aborderons
sa démarche artistique, son cheminement et son rapport a la
créativité, puis nous nous concentrerons sur les deux ceuvres
que Mme Rose a choisies. Apres chaque présentation d’ceu-
vre, il y a un temps de verbalisation libre sur ce qui vient se
passer : expression sur ce qu’elle a percu, imaginé, ressenti.
Ce temps permet d’explorer la démarche artistique de Mme
Rose et d’entrevoir si dans ce processus de création artis-
tique, il préexiste une partie de dépot en I’art et éventuelle-
ment une partie ou 1’élaboration est possible.

Temps 3 (T3) : seconde rencontre autour de son activité
d’artiste peintre depuis I’entrée en maladie de son mari. Le
choix des peintures réalisées est demeuré libre comme au T2.
Un temps de verbalisation libre est laissé a la proche aidante
a la fin de chaque ceuvre. Ce temps 3 est prospectif et dyna-
mique, nous nous intéressons a ce qui est et ce qui va étre
créé par la suite. 11 s’agit de découvrir ensemble la significa-
tion et la finalité de 1’expression artistique de Mme Rose
depuis que son mari, M. Ricochet, est malade, afin
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d’entrevoir les potentielles retombées bénéfiques de 1’ceuvre
sur I’artiste et son angoisse de mort.

Temps 4 (T4) : a I’issue de la rencontre finale, nous repre-
nons la trame de ’entretien préliminaire. Toutefois, a la fin
de cette rencontre, nous cherchons a savoir « ou et com-
ment » ce travail a fait écho en elle. Il s’agit de percevoir
le vécu de cette expérience, les impressions du proche
aidant, si elle souhaite ajouter une remarque, une suggestion
ou des questionnements.

Analyse de la narration

Les temps de rencontre ont été enregistrés a I’aide d’un dic-
taphone puis ont été retranscrits manuellement dans un
document sous forme d’un corpus discursif coupé et orga-
nisé en quatre variables temps (T1, T2, T3, T4). Procéder a
un enregistrement audio permet d’étre au plus proche de
I’énonciation du discours de la proche aidante et permettra
par la suite une analyse narrative du discours [9]. Les ceuvres
artistiques choisies par Mme Rose sont visionnées sur sa
tablette numérique.

Nous avons fait le choix d’effectuer I’analyse sémantique
du discours a partir du logiciel software T-LAB 9.1.3 [33]
suivie d’une interprétation des récits selon I’approche huma-
niste/existentielle [15]. Le logiciel T-LAB utilise un ensem-
ble d’outils linguistiques et statistiques pour 1’analyse du
contenu textuel comme : la cooccurrence des mots, I’analyse
thématique des unités contextuelles, 1’analyse comparative
de deux ou de plusieurs sous-ensembles de corpus (autre-
ment dit, analyse de spécificité, analyse de correspondance,
analyse par correspondance multiple et analyse de groupe
décroissant) [33,34].

Nous avons pris le parti d’opérer uniquement une analyse
de la cooccurrence® (analyse d’associations de mots), dans
laquelle le logiciel mesure, explore et permet la mise en gra-
phique des cooccurrences des mots de la narration dans le
contexte d’énonciation avec le bénéfice d’un calcul statis-
tique de la significativité [33-35].

Dans cet article, nous utilisons 1’analyse d’association de
mots (indice d’association COSINE, avec p de significati-
vité : p <0,05), sélectionnant comme mots clés les mots les
plus nombreux du vocabulaire avec leurs associations
(Fig. 1) des entretiens concernant le vécu de Mme Rose.
Cette stratégie d’analyse nous permet de capturer des extraits
textuels évoquant la narration de la proche aidante initiale et
le role de I’art dans la temporalité des séances auprés de

8 La concurrence est la présence simultanée de deux ou de plusieurs
mots (ou autres unités linguistiques) dans le méme énoncé, c’est-
a-dire le calcul des associations de mots, des comparaisons entre les
paires de mots, I’analyse de co-mots et la cartographie conceptuelle,
I’analyse de séquences et des concordances [9]. Pour plus de
renseignements sur les autres traitements opérés par le software :
tlab.it.
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Mme Rose. Il s’agit d’une stratégie informatisée de repérage
des extraits significatifs, a travers I’identification d’un voca-
bulaire général et de mots clés spécifiques dans des contex-
tes linguistiques de type temporel [33] selon les principes
d’une analyse de contenu dirigée [35]. Les cooccurrences
de mots sont calculées dans les contextes élémentaires
(CE) spécifiques (chaque séquence de mots interrompue
par le point a la ligne et dont les dimensions sont inférieures
a 400 caracteres).

Résultats

Les résultats sont décrits selon le contenu des séances et les
temps de la narration (T1, T2, T3, T4). Le corpus examiné des
quatre temps représentait un total de 47 005 mots et de
34 195 occurrences. La narration est centrée sur une introspec-
tion par I'usage de « moi », il est en premiére position comme
nombre d’occurrences (22 occurrences) dans les quatre entre-
tiens signant une implication autocentrée de Mme Rose dans le
récit. Les mots attenants au pronom « moi » seront la base de
notre travail, nous allons aborder les quatre temporalités afin
de repérer les effets éventuels des temps artistiques T2 et T3
sur I’élaboration du discours de Mme Rose.

Double « veuvage » pour la proche aidante
dans ’entretien préliminaire

Si nous regardons les occurrences de ’entretien prélimi-
naire, concernant la narration du role de proche aidant, nous
avons en premiére position le pronom « moi » (six occurren-
ces). Ce mot s’associe (Fig. 2) significativement (p < 0,05)
avec « veuf » (Chi’ : 9,049 ; p=0,003), avec « sortir »
(Chi® : 6,027 ; p=0,014), avec « ressentir » (Chi2 15,590 ;
p =0,014), « inquiet » (Chi® : 5,198 ; p=0,023), « M.R. »
(Chi*: 4,931 ; p = 0,026) et « an » (Chi® : 4,344 ; p = 0,037).
Nous sélectionnons les extraits centrés sur le pronom « moi »
et le mot « veuf », ce choix se justifie pour le fait que 1’as-
sociation est statistiquement la plus puissante du corpus.

Mme Rose (T1) dans cette association de mots évoque les
conséquences de la maladie de son premier époux régissant
progressivement la suite de son existence et la rencontre avec
son second époux (en gras les mots associés dans 1’extrait) :

« D’autant plus qu’il faut que vous sachiez que nous som-
mes veufs tous les deux, nous nous sommes mariés en 2015,
donc lui il avait eu un parcours difficile et moi un parcours
difficile parce que mon premier époux a été 25 ans handi-
capé, en fauteuil roulant, et on voulait les derniéres années
de notre vie étre un peu heureux...

On vivait, on était dans le méme groupe d’immeuble, on se
connaissait depuis 40 ans, on avait nos enfants, c’est un heu-
reux... oui ¢’est un hasard. lls allaient a I'école ensemble. 1l a
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Fig. 1 Diagramme radial d’associations focalisé sur le mot clé, pronom « moi » et ses associations en T1. Nous avons détecté et analysé

uniquement les associations avec p de significativité inférieure ou égale a 0,05. M.R. (cette unité signifie le mari actuel de Mme Rose, il

s’agit d’un acronyme pour M. Ricochet)

été veuf avant moi. Moi j'ai été veuve apres lui. Et puis a un
moment donné au bout de huit ans, on a communiqué. Je
pense que ¢ était, qu’'on en avait... on voulait étre heureux
et on voulait vivre quelque chose pour étre heureux.

Parce qu’il est mort sur Aix dans cette chambre... je me
suis dit, il faut que je change les choses, parce que ¢a me
remémore mon premier époux. Et puis maintenant, si mal-
heureusement M.R. était malade, ¢a serait une catastrophe
pour moi. Etre veuve deux fois ¢a serait embétant, je n’es-
pere ne pas le voir... mourir avant lui... Mais ¢a serait trés
difficile pour moi. »

Effets narratifs d’une analyse rétrospective
des ceuvres de Mme Rose

Comme annoncé dans notre méthodologie d’analyse, nous
allons nous focaliser sur le mot lemmatisé « Moi » (dix occur-
rences) afin de repérer les effets narratifs chez Mme Rose
d’une rétrospective de ses productions picturales dans les T2,
T3 (variables temporelles dans le logiciel T-LAB). Plus préci-

sément, lors du temps de rencontre 2, nous centrons notre ana-
lyse sur la narration concernant les effets des productions artis-
tiques du passé réactivant un processus d’introspection
vitalisant et de distanciation/évasion vis-a-vis de ’angoisse
de mort en fait le pronom « MOI » s’associe fortement avec
Iunité lexicale « vie » (Chi* : 5,053 ; p = 0,025) qui s’articule
dans les fragments avec le verbe vivie. Mme Rose raconte
dans I’'immédiat de la séance T2, I’effet vitalisant et évasif de
la peinture (en noir foncé les mots associés dans les extraits, en
souligné des unités lexicales concernant I’expérience vitali-
sante de 1’évasion et de la vie et la mer) :

« C’est tres difficile a vivre... Apreés, c est une période
ou je me suis mise a repeindre parce qu’il faut que je
m’évade quoi... Le quotidien est devenu lourd... C’est
dur... J'ai craqué derniérement, je sais que je suis... je
ne peux pas l’aider, je I'aide comme je peux, je [’en-
courage mais moi aussi je crois que j'ai besoin d’en-
couragement... Enfin voila. J’ai mes angoisses aussi,
c’est difficile, alors je me remets a peindre et je
m’évade. C’était la seule facon dont je m’évadais
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quand mon mari était malade, je me suis remise a la
peinture avec mon premier époux. Et je ne pensais pas
revivre ¢a... Et je vous avais expliqué, il était plus
jeune que moi et je pensais qu’on avait quelques
années de bons a prendre, mais la vie en a décidé
autrement... C’était un moment d’évasion de me dire
bon on n’est pas jeune mais on va vivre quelques ins-
tants... heureusement on l’a fait au début quand on
s’est mis ensemble, on s’est un peu évadé ... Moi
j'aime la mer, on va a la mer, mais la je pense qu’il
ne va plus pouvoir rien faire de tout ¢a, ¢a ne l’inté-
resse plus vous voyez. »

Lors de notre troisiéme rencontre autour de son dernier
tableau achevé entre les temps 2 et 3, Mme Rose énonce
I’histoire possible de cette dame sur cette toile (Fig. 2) fai-
sant écho a I’histoire de vie de sa mére :

« Elle, je ne peux pas dire son histoire. A ce moment-Ia,
les femmes n’avaient pas... c’était dans leurs... les femmes
autour de moi. Moi, je pense a ma mére parce que... quand
méme, elle est née en 1904 ma mere. Mais je ne peux pas
dire ce qu’elle vous raconte, mais moi je vous raconte [ his-
toire de ma mére. L histoire de ma mére, c’était quand
méme une esclave. Pour moi, c’était un peu [’esclavagisme,
il n’y avait pas la machine a laver, il y avait six enfants a la
maison. Elle passait des journées en plein froid et en pleine
chaleur a laver a la main a I’eau froide. Par tous les temps.
Et mon pere... Ils n’ont pas eu une belle vie quoi. Mais ! Ils
étaient contents, ils chantaient du matin au soir. Que nous,
on vivrait comme ¢a... De la vie de maintenant vous passez a
celle-la, mais vous vous suicidez | Mais eux, ¢ était normal,
c’était les choses comme ¢a. »

En fait, le mot clé « MOI » en T3 s’associe significative-
ment (p < 0,05) avec « maison » (Chi2 16,543 ;p=10,011) et
«mére » (Chi? : 3,711 ; p = 0,054).

Si nous suivons le niveau fréquentiel de I’analyse séman-
tique, la ligne associative de type sonore/affectif et vitalisant
« mére—mer » mais également la scénarisation « aquatique »
évoquée dans la peinture, nous devons questionner le mot
clé « eau ». Notre interrogation nous fait découvrir une
dimension dysphorique du vécu affectif de Mme Rose, en
T3 '« eau » s’associe (Fig. 3) fortement avec « seau » (Chi®:
55,633 ; p =0,001), « prendre » (Chi2 118,207 ; p=0,001),
« vie » (Chi® : 5,395 ; p = 0,020).

« Ce qui m’a marqué, c’est que je sens beaucoup de poids
sur ses épaules a cette dame parce qu’il faut qu’elle aille
chercher I’eau encore. C’est assez pénible quoi... Ma vie a
été un peu pénible comme ¢a, pour moi quand on est marié
25 ans a un handicapé, que tout vous tombe sur les
épaules...

Ca a été beaucoup plus celle-la (cette peinture). Celle-la,
Jje ne pensais pas ressembler a cette dame quand j'ai pris la
photo. Et quand je I’ai mis sur la toile, je me suis dit « mais
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Fig. 2 Peinture réalisée par Mme Rose durant les temps de la
recherche

finalement c’est moi ». Je me suis découverte a travers elle
parce que c’est quand méme... a son dge aller prendre des
seaux d’eau ce n’est pas évident... Ben ¢ca m’a fait la vieil-
lesse... Mais la, disons que... elle... ben voila parce que si
mon état de santé se dégrade. Je pense que ¢a ressemblera...
ca reflechit ca (montrant le tableau). Parce que mon état de
santé a moi parce que bon... vous ne pouvez pas me connai-
tre quand j’étais jeune, mais j’étais vraiment un bolide. Et
la, je deviens une tortue... Si encore je n’avais jamais rien
fait de ma vie... ».

Nous pourrons penser que le théme de I’eau présent dans le
tableau permet 8 Mme Rose d’élaborer autour des projections
conscientes et implicites de sa propre histoire. A la fois sur la
charge vécue durant son premier role de proche aidante auprés
de son défunt mari et actuellement, venant en écho la placer
face a son propre vieillissement et a sa perte de capacité phy-
sique, mais également sa finitude. Revenons au tableau : ’eau
ne coule pas, elle doit étre cherchée par les seaux (nous dit
Mme Rose), la figure est noire, elle semble destinée a vivre le
mouvement de la vie dans la souffrance physique et psy-
chique, pliée : un tragique héritage maternel semble s’ampli-
fier dans la dimension d’un deuil impossible.
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Fig. 3 Diagramme radial des associations en T3 pour le mot clé¢ « EAU »

Discussion

Cette recherche s’inscrit dans la volonté d’approfondir et de
mettre en lumiere I'utilisation de I’art pictural en psycho-
oncologie. Notre hypothése était que ce type de « travail d’éla-
boration psychique avec la production picturale » peut permet-
tre au proche aidant de mettre en figure ’amour et la mort
condensés dans la notion de « fardeau » de I’aidant, a travers
une narration riche d’éléments élaboratifs et symboliques.
Nous avions évoqué la possibilité que les thémes du
romantisme [29,30] aient pu étre un support conceptuel pour
comprendre la narration de Mme Rose générée par le travail
artistique. En fait, avec Mme Rose, nous sommes position-
nés tout de suite (T1, entretien préliminaire) dans une double
temporalité a la fois maritale et de proche aidante confrontée
a la maladie mortifére. Apres les entretiens autour de ses
productions artistiques plus spécifiquement depuis la mala-
die de son mari (T3), la narration de Mme Rose s’élabore a la

fois autour du « fardeau » du proche aidant (cf. Résultat),
mais également autour de I’expérience mortifére :

« Moi je pense que [’on est trop de population sur la terre
et arrivé a un dge ou on n’avance plus. Je veux dire, la vie
c’est de vivre heureux, de voir les choses..., mais de rester
toute une journée assise d’attendre la mort, mais c’est un
désastre pour moi... Si j'ai peut-étre la possibilité de mettre

fin moi-méme a ma vie je le ferai. Je ne veux pas connaitre

¢a. Ca ne m’angoisse pas, mais je ne veux pas le connaitre.
Ca ne m’angoisse pas, dans la mesure ou quand je suis
malade actuellement, je pense que c est le poids de la mala-
die de M.R qui me fait ¢a, parce que finalement on pense a la
mort en permanence. On n’est pas éternel..., je vais voir ce
que [’avenir me réserve. Mais la c’est figé et puis je ne sais
pas... voila c’est trop difficile. On vit au rythme des chimios,
il y a des jours sans, des jours avec. Et moi des fois, je mange
un peu, j'ai mal au dos, je suis pliée en deux... ¢ est vraiment
dur. Pas que pour lui, pour moi aussi... Eh oui, parce que
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mon état se dégrade, je pense... c’est lié a tout ¢a. Ca m’a
vieilli parce que moi je suis trés jeune de caractere. »

Les troubles physiques et psychiques que nous constatons
chez Mme Rose sont en accord avec les conséquences
retrouvées dans la littérature [1,2,4,8,14] sur ce que 1’on
désigne du « fardeau » du proche aidant. Bien souvent, ces
troubles augmentent en miroir avec la progression de la
maladie du proche touché par le cancer. Les membres de la
famille qui s’occupent d’un proche atteint d’un cancer dont
I’absence de guérison est signalée dés I’annonce diagnos-
tique sont dés lors accablés par I’expérience de leur impuis-
sance et par la mort imminente du partenaire [36]. Etre la
principale ressource auprés de celui qui s’approche vers sa
fin de vie plonge 1’aidant dans un processus de transition
complexe qui implique un large éventail de changements
d’identité, de roles, de relations [1,2,4,36] sur une courte
période donnée. Comme dans le cas de Mme Rose, les pro-
ches aidants de conjoints peuvent non seulement se sentir
affligés de la mort imminente d’un membre de leur famille,
mais aussi des changements actuels dans la relation avec le
malade : leurs rdles, leurs relations sociales, les objectifs de
vies communes et le sens qu’ils y mettent en lien avec les
projets personnels s’en retrouvent bouleversés, entrainant
alors un risque plus élevé de deuil anticipé® [36]. Lexpé-
rience d’étre au c6té d’une personne mourante que 1’on aime
sans étre en capacité de faire quoi que ce soit est vécu avec
choc et détresse pour le proche aidant. L attente de la mort
peut s’avérer traumatique méme lors d’une prise en charge
autour du « fardeau » du proche aidant [1,2,36].

Dans D’entretien final (T4), Mme Rose nous réaffirme
comme lors du T1 (cf. Résultat) son souhait de partir avant
son époux « il se peut que je meure avant, ¢a serait trés
bien... ». Le travail d’élaboration semble nous offrir un
regard plus élaboré en T4 de sa situation maritale jusqu’alors
non formulée :

« Etla ¢a m’a apporté que je... a un moment donné je me
suis posé la question, je n’aurais pas dit me remarier... Dans
cette situation actuellement finalement j’avais adopté un
mode de vie qui me convenait tout a fait. Et bon... j’ai fait
le choix de ne pas étre seule... J'ai dit bon... il est un peu
plus jeune que moi je pensais que ¢a se passerait autrement
et que l’on pourrait faire des choses ensemble. »

Selon nous, cette réaffirmation nous évoque la dimen-
sion romantique [29,30], dans laquelle I’amour et la mort
sont liés et peuvent a travers le support de I’art s’élaborer
et prendre forme. Pour Mme Rose, il est clair que I’amour

? Ce phénoméne est défini comme I’expérience anticipée des pensées
et sentiments liés a la mort et a la perte d’un étre cher. Ce deuil
s’amorce lorsqu’on a conscience que 1’on va souffrir d’une perte
imminente, mais qu’elle n’est pas encore concrétisée. Dans le deuil
anticipé, les sentiments ont tendance a étre bien plus ambivalents et
instables envers le proche malade [35].
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s’articule a la mort, produisant plusieurs effets. D’abord,
celui de la rencontre amoureuse avec M. Ricochet apres le
déces de son premier mari, ou le veuvage commun 1’auto-
rise a aimer de nouveau (cf. Résultat T1). Ensuite, I’amour
s’institue dans un mouvement sacrificiel, Mme Rose se
sacrifie dans I’accompagnement vers la mort de celui
qu’elle aime.

Enfin, la mort exalte 1’amour dans son renversement des
possibles, comme formulé dans la narration romantique.
Mme Rose espére mourir avant M. Ricochet, ce qui lui per-
met de le retrouver dans la mort ou de le précéder dans celle-
ci. Ce qui au final constitue une promesse de se retrouver
dans la mort.

Comme annoncé dans notre objectif de recherche, le tra-
vail pictural pourrait générer une narration personnelle et
transpersonnelle. Venturini [37] avait proposé I’idée de la
thérapie comme recherche d’une figuration narrative d’am-
ple perspective dans laquelle le/la patient.e peut se reconnai-
tre et se décentrer de son individualisme.

Mme Rose parle de son destin et de sa souffrance a travers
le vocabulaire et le sentiment du romantisme. En fait, le
mouvement du romantisme [29,30] privilégie notamment
I’expression du moi et les thémes de la nature et de I’amour,
avec notamment la volonté de retrouver la liberté dans I’art.
Plus précisément, le romantisme permet de penser métapho-
riquement la dilution du moi, du corps dans les phénoménes
de la nature (rythmes, cycles, lumiére/obscurités, etc.).
Ainsi, le corps individuel peut connaitre 1’expérience de
I’expansion et les représentations métaphoriques dans la
nature. Le romantisme permet également de penser que
I’amour dans la nature se joint a la mort par I’idée des cycles
ou s’articulent les contraires comme I’hiver et le printemps,
I’eau et le feu, le jour a la nuit. En effet, le philosophe roman-
tique Burke [31], comme déja anticipé dans cet écrit, avait
illustré les violentes manifestations de la nature comme
manifestation indispensable du mortifére dans le cycle de
vie naturelle ; ainsi, il rompait avec la conception classique
de la nature, source d’harmonie et de sérénité [30]. Cette
conception a eu une influence sur la peinture du sublime et
sur le mysticisme du paysage, tel que I’avait illustré le pein-
tre allemand Caspar David Friedrich dans son art pictural'°.

Chez Mme Rose, I’art nous semble avoir été le lieu d’une
¢laboration romantique et amoureuse de la mort et de la fini-
tude, d’une tentative de liaison, de continuité des souvenirs
face a la mort a travers la peinture. Dans le cas précis de
Mme Rose, la double fonction mystérieusement évasive/
vitalisante (I’amour pour la mer) et dysphorique/mortifére
(la peinture de la femme agée évoquant I’histoire de la mére)

19 Voir par exemple le célébre tableau, Le Voyageur contemplant une
mer de nuages, 1817, dont le titre originel en allemand est Der
Wanderer iiber dem Nebelmeer, conservé a la Kunsthalle de
Hambourg.
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de I’art semble venir réactiver une série de deuils plus ou
moins lointains, dont le premier étant le deuil qui a suivi la
perte de son premier mari apres 25 ans de soins promulgués
en tant que proche aidante. Ainsi, Mme Rose découvre,
selon notre hypothése, un lieu de figuration narrative dans
I’art [9,28,38], une nouvelle fagon de mettre en mot ce
qu’elle est amenée a vivre dans ce deuxiéme accompagne-
ment marital face a la maladie. L’amour perdu est le socle
d’un amour nouveau qui sera a son tour perdu. Mme Rose
peut nous raconter une version plus élaborée des conséquen-
ces d’étre proche aidante de M. Ricochet et de ses question-
nements existentiels en T4. Sa narration tragique et person-
nelle trouve une structure existentielle et transpersonnelle
dans les narrations du mouvement romantique. Elle trouve
également le courage de se livrer a la psychologue stagiaire.
Rollo May I’énonce dans son ouvrage Le Courage de créer
[39]: « Le courage créatif est le plus important de tous, il se
manifeste par la découverte de nouvelles formes, de nou-
veaux symboles, de nouveaux schémas a partir desquels se
construit une société. » A travers notre protocole, nous
avons pu constater une évolution dans la narration du role
de proche aidante et du fardeau qui en découle a travers le
médiateur de I’art ainsi qu’une compréhension plus affinée
de la démarche artistique de la proche aidante comme zone
de dépot et de contact avec des enjeux existentiels.

Conclusion

L’utilisation de I’art par les proches aidants invite a déposer
et élaborer ce qui se vit et parfois n’arrive pas a se dire. Les
résultats de notre étude de cas montrent des effets d’¢élabo-
ration a travers le support de I’art sur une temporalité¢ de
plusieurs mois. La recherche sur I’angoisse de mort et I’art
nécessite une compréhension complexe de la nature de I’ex-
périence humaine [10-12], le « travail d’¢élaboration psy-
chique avec la production picturale » serait a encourager
dans la perspective de prochaines recherches sur une tempo-
ralité de moyen a long terme lors d’accompagnements onco-
logiques. Ce type de travail psychique avec I’art pourrait,
sur une temporalité longue, créer des effets durables sur la
qualité de vie.

Les proches aidants doivent pouvoir bénéficier d’une
reconnaissance de 1’aide fournie qui peut étre traumatique
et épuisante, notamment sur la qualité de vie a court et long
termes. Nous avons décrit le processus a travers lequel 1’art
pictural peut activer la double fonction de la narration :

e figurer le destin tragique de sa propre histoire et
simultanément ;

® réactualiser un vocabulaire et une nomination affective
évoquant la narration romantique au-dela du temps et de
I’espace de I’identité narrative personnelle [40].

L’inclusion de I’art et plus spécifiquement de 1’art pictural
peut constituer un allié dans la rencontre pour accompa-
gner le proche aidant vers une élaboration de sa souffrance
psychique et existentielle liée au contexte d’accompagne-
ment psycho-oncologique. De plus, les soignants, a tra-
vers la narration poétique/littéraire (le romantisme dans cet
écrit), générée par la création picturale, pourraient mieux
comprendre certains aspects affectifs nouant la tendresse et
I’agressivité, 1’amour et la haine dans des mouvements
ambivalents des aidants a 1’endroit des patients.
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