N
N

N

HAL

open science

L’accompagnement spirituel religieux en Unité de Soins
Palliatifs: effet d’un entretien spirituel sur le recours a
I’aumonerie

Denis Blum

» To cite this version:

Denis Blum. L’accompagnement spirituel religieux en Unité de Soins Palliatifs: effet d’'un entretien
spirituel sur le recours a ’aumoénerie. Médecine humaine et pathologie. 2014. dumas-01095976

HAL Id: dumas-01095976
https://dumas.ccsd.cnrs.fr/dumas-01095976
Submitted on 16 Dec 2014

HAL is a multi-disciplinary open access
archive for the deposit and dissemination of sci-
entific research documents, whether they are pub-
lished or not. The documents may come from
teaching and research institutions in France or
abroad, or from public or private research centers.

L’archive ouverte pluridisciplinaire HAL, est
destinée au dépot et a la diffusion de documents
scientifiques de niveau recherche, publiés ou non,
émanant des établissements d’enseignement et de
recherche francais ou étrangers, des laboratoires
publics ou privés.


https://dumas.ccsd.cnrs.fr/dumas-01095976
https://hal.archives-ouvertes.fr

Universite
Joseph Fourier
MEDECINE

AVERTISSEMENT

SICD

Bibliotheques
de I'UJF et de Grenoble INP

Ce document est le fruit d'un long travail approuvé par le
jury de soutenance et mis a disposition de I'ensemble de la
communauté universitaire élargie.

Il n'a pas été réévalué depuis la date de soutenance.

Il est soumis a la propriété intellectuelle de l'auteur. Ceci
impligue une obligation de citation et de référencement
lors de |'utilisation de ce document.

D’autre part, toute contrefacon, plagiat, reproduction illicite
encourt une poursuite pénale.

Contact au SICD1 de Grenoble : thesebum@ujf-grenoble.fr

LIENS

Code de la Propriété Intellectuelle. articles L 122. 4
Code de la Propriété Intellectuelle. articles L 335.2- L 335.10

http://www.cfcopies.com/V2/leg/leg_droi.php
http://www.culture.gouv.fr/culture/infos-pratiques/droits/protection.htm



UNIVERSITE JOSEPH FOURIER

UNIVERSITE
J&?&Eﬂf&%&ﬁ FACULTE DE MEDECINE DE GRENOBLE

Année : 2014

L’accompagnement spirituel religieux en Unité de Soins Palliatifs :

effet d’un entretien spirituel sur le recours a ’'aumonerie

THESE
PRESENTEE POUR L’OBTENTION DU DOCTORAT EN MEDECINE

DIPLOME D’ETAT

Denis BLUM

Né le 26 mars 1987 a Saint-Germain-en-Laye

THESE SOUTENUE PUBLIQUEMENT A LA FACULTE DE MEDECINE DE GRENOBLE*
Le 10 décembre 2014

Devant le jury composé de :

Madame le Professeur Mireille MOUSSEAU, présidente du jury
Monsieur le Professeur Emile REYT

Monsieur le Professeur Thierry DEBILLON

Madame le Professeur Guillemette LAVAL

Madame le Docteur Michaela FABRE, directrice de these

*La Faculté de Médecine de Grenoble n’entend donner aucune approbation ni improbation aux opinions émises
dans les théses ; ces opinions sont considérées comme propres a leurs auteurs.



Ne sais-tu pas que la source de toutes les miseres pour I’lhomme,
ce n’est pas la mort, mais la crainte de la mort ?

(Epictete)

L'esprit de I'homme le soutient dans la maladie;
Mais I'esprit abattu, qui le relévera ?

(La Bible, livre des Proverbes)



Remerciements

Aux membres du jury,
Madame le Professeur Mireille MOUSSEAU,

Vous me faites I’'honneur de présider ce jury de thése et je vous en remercie.

Monsieur le Professeur Emile REYT,
Je vous remercie d’avoir accepté de juger ce travail. Merci pour vos enseignements de qualité dans le

DIU de soins palliatifs.

Monsieur le Professeur Thierry DEBILLON,

Merci d’avoir accepté d’étre membre de ce jury de these.

Madame le Professeur Guillemette LAVAL,

Merci de m’avoir accueilli en stage a I’'Unité de Soins Palliatifs, et d’avoir tout mis en ceuvre pour que
cela soit possible. Merci pour votre disponibilité a me rencontrer, et d’avoir suscité ce travail de thése
passionnant, en m’ayant invité a réfléchir a ce sujet. JJadmire votre engagement au service de la

médecine palliative. Soyez assurée de mon profond respect.

Madame le Docteur Michaela FABRE,
Vous m’avez fait I’honneur de diriger cette thése. Merci pour votre confiance, votre disponibilité et
vos conseils toujours pertinents qui m’ont permis de mener a bien ce travail. Merci pour vos

enseignements de qualité pendant mon stage en Soins Palliatifs. Soyez assurée de mon admiration.

A Monsieur le Docteur Arnaud Seigneurin,

Merci pour votre aide a I'analyse statistique de ce travail.

A Madame le Docteur Christel Oddou,

Merci pour votre soutien en tant que tutrice de mon troisieme cycle d’études médicales.



A mon épouse,
Mailys, mon amour, merci pour ton soutien indéfectible, merci pour ton aide, merci de m’avoir
encouragé pendant les longues heures de ce travail de these. Merci d’étre la fidéle compagne de ma

vie. Je t'aime.

A ma famille,

A mes chers parents, pour votre amour, votre soutien, pour les valeurs et la foi que vous m’avez
transmises. Merci maman pour la relecture de cette thése. J’aurai décidément toujours besoin de toi
pour corriger mes fautes d’orthographes !

A mes deux freres Nicolas et Olivier, de m’avoir supporté dans ma jeunesse. A ma belle-sceur Estelle,
et ma niece Clémentine qui comble de joie notre famille (a quand le prochain ?).

A mes chers grands parents, vous étes des exemples pour moi. Je veux vous témoigner ici de ma

profonde affection.

A toute ma belle-famille,

Merci a tous pour votre accueil. Je me réjouis de faire a présent parti de votre famille.

A mes amis,
A mes amis de Lyon, mes amis de jeunesse dans le milieu médical, Loulou, Topai, Tibo, les sous confs
me mangqueraient presque ! Manu, Aurélie, Yasmine, Hélo, Estelle, Juju, Antonie, Beber, Tibo?. Sans

vous, mes études n’auraient pas été si joyeuses.

A mes amis d’internat : Aurélie, Anais, Sophie, Julien, Manu. Les difficultés d’'un premier stage
d’interne, ¢a forge une amitié !
A Gavin, Yvan, John, Ricardo, Davio, Philou, Rolly, et d’autres ... merci pour votre soutien pendant ces

études.

A tous les médecins qui ont contribués a ma formation ou ma vocation, le docteur Saint-Paul, le
docteur Rébeillé-Borgella, le docteur Biot, et bien d’autres encore ... Vous étes des exemples pour moi.
A toutes les infirmiéres, aides-soignantes, ASH, psychologues, kinésithérapeutes que j'ai cotoyées

pendant mes études. Merci pour votre sympathie et pour ce que vous m’avez transmis.

A Dieu,

qui est ma source d’espérance.



Sommaire

REMEICIEBMENTS .ttt a e s s a e e s ba e e s saba e e e saraeee e 3
Y] 101 00 - 11 TR PPRPOT 5
LiSTe dES @Dr@VIATIONS ....eiiiiiiitie ettt ettt et st e e s b e e s e e sab e e s bt e e nne e e sreeenneas 9
I 10N o To [ ot o o O PO PP P PV VOPOTOPRPRRINt 10
| =1 =T = 1 =TT PP PP PPRTTUUPTPPRRPO 12
Wl [VF | T g (e oo T o Y] o] o AUt 12
L’approche globale des soins palliatifs.......cccuieiiiiiiiiiiiiie e 13

La dimeNnSion SPIMTUEIIE ...eiiieiiee ettt e et e e e sb e e s s baee e s snaeeeesanes 14

O ol oYY Yo T Yo [ AU =] PSR 14

3.1.1. Naissance du concept de besoin spirituel .......cccccceeeiiiiiiiiiiiei e, 14

S 0 R SA VoY [0 4 o Wo [V I olo 1 [ol=Y o} SRR 15

S I TR 1 o [ < ol=Y o TSP 16

.2, LA soUffrance SPIritUEIIE ..ccceeeee e e e 17

3. L'accompagnement SPIritUET ........eeeeeciiiie et e et e e earae e e nreeas 18
3.3.1.  Uneresponsabilité COIECLIVE ........uiiriiiiiieee et 18
3.3.2. UNiQdBal dE SOIN ceueiiiieieiiee ettt ettt et ettt e st e s e s bae e sabeesbee e sbee e e 19
3.3.3. UNE éthiqUe dU SOIN c.uuiiiiciiie ettt e e e s e e e e nabae e e s nreeas 20

La dimension spirituelle relIZIEUSE ......ccuviie ettt e e e e e e 20

.1, Le besoin SPIritUel FEIIZIEUX .....cciiuiie ettt et e e e e e eare e e e eareeas 21

4.2. Lasouffrance spirituelle religieUSE. .......cccviiiieciiieccce e 21
4.3. L'accompagnement Spirituel reliZIEUX ....c..ueieiciiiiiiiiiie et e 22

Le Service d’aUMONEIIE ....couieiieiieieeteeree ettt sttt s s s e reere e saeesane e 23

s Ll HISEOIN e e 23

B O To [ I [ T=¢- | RPN 24

3. Le régime deS QUMONETIES ....cccciuvieeeeiireeeeiiteeeerite e e esteeeesbreeeessaeeeesabaeeessbeeessnsbanessnnsenas 24
5.3.1. Désignation des aumoniers — recrutemMent.......cccceeeiiieeeeriieee e 24

5.3.2.  Le Statul d’aUmMONIEr ....cc.ceiiiiiiiieeieeeee ettt 25
5.3.2.1. L'aumonier est agent PUBIIC ......cooiviiiii it 25

5.3.2.2. Principe de NEULIalité .........oooeiiiiiiiee ettt et 25

5.3.3. LA Ormation ..o e e 25
5.3.4. LS effOCtifS. e e 26

LA MISSIONS d@ I"AUMONIET ..ottt sttt sbe e st st et aas 26
5.4.1. Dupoint de vUe réglementaire .......ccccoeeeeeiieieeciieee et et e et e e earae e e e 26
5.4.2. Dupoint de vue des aUMONIEIS ......ccccuveieiiiiieieeiieeeesiieeeesreeessreeeessareeesesabaeesennneeas 27

5.4.2. 1. UNagent doUDIE ......eiiiiieie et e e e 27



©® N o U B~

5.4.2.2. DES COMPALENCES......eiiieetiieeeeitieeeeeitieeeeeeteeeeeeteeeeeetbeeeeestsseaeeassseaeesssaeeeeassaeasaases 27

5.4.2.2.1. Lacapacité de bonne CoUte.......ccooviriiiiiiiiiniee et 27
5.4.2.2.2. Laconnaissance du milieu hospitalier......cccccccevviiiiiiniieeiniiec e, 28
5.4.2.2.3. Lacapacité a se référer a sa tradition spirituelle ........ccccceeeerveieeciineennnnen. 28

5.5. Leservice d’aumodnerie du CHU de Grenoble ..........coceeieeniiniiniiinieececseeeeeeeeee 28
[ V7o To 14 YTy Y SPSTRNt 29
QUESTION A€ FECHEICNE ...t e s re e e sree e 29
MaLEriels €t IMETNOTES. ... .eei ittt ettt e et e e s nee e sanee s 30

B e Lo M= A8 o [PPSR 30
o o101 =Yoo [y UUSURNt 30
IMBENOME ...ttt ettt e sttt s bt ettt e s b e e s bt e sate et e et e e nbeenbeesaeenas 30

R T N - AV 11 1= o - [ =1 o] f TSR U PPN 30
3.1.1. Réalisation d’un guide d’entretiens ......cccccueiiiiiiieeiiieee e 30
3.1.2.  Contact aVeC 185 QUMONIEIS. .....cccuieiieeriieeiie ettt et st sttt e bt e st st s be e 31
3.2, L'entretien SPIMitUE ...ccoveee et e et e vt e e e e e e e e e e ar e e e e eanes 31
3.2.1.  Conditions de I'eNtretiEN......ooeeeieeieeiieeeee ettt st 31
3.2.2.  ContenuU de "eNtretien ..o...eoeie ettt 31
S T I =T o To [ = =T U SRR 32
3.2.4. Cas particulier du patient non commMuUNIQUANT .......ccccviieeieiiiee e e 32
Crit@re d'@ValUation.....c..coiiieieeeee ettt st st 32

e oY Tol=T 4 1T o | PSP PP PPRPOPPRPRORt 32
RECUEIH AES HONNEBES.......eiieiieiie ettt ettt et e s e e s bt e st e e s ateesbeeesaneens 33
ANAlYSE AES STALISTIGUES .eeeievieee ittt ettt e et e e e e et e e e e e e bee e s e abae e e eeabeeeeesabaeeeennneeas 33
FOrmalités adminiStratives ........cooeeiieiiiiie ettt sttt e b e s 34

2 I 61 O OO PSP OO PRSP 34
R O\ | | PP PUPRR PRSP 34
RESUITATS ..ottt ettt sttt e b e b e s be e st e s et e re e reesreesnee e 35
Caractéristiques des patients durant 'étude.........ooocuiiiieciiii e 35
1.1.  Patients hoSPItaliSES @ F'USP ........ueiiieeeeee et et et e e e e e 35
D O O LY PO P SO PP PSP PRPTPRRRPRO 35

1o di 2. SBXE ittt e ettt b e bt e s e et e re et e e reesree e 35
1.1.3. Capacités de CoOMmMUNICAtION ....coiiciiiiiiiciiie e e e 36
1.1.4.  DUrée MOYENNE U8 SEJOUN .....uuiiieeeiiieeeeitieeeeetteeeeectteeeeetteeeeeetteeeesastaeeseseseeesassneasanses 36
1.2. Patients ayant bénéficié de 'entretien ... 36
102,20, TauX 0/ @NErELIENS. ..ottt st st s 36
1.2.2.  DUrée de 'eNTretiEN ..oc.eeieeiieiieiieee ettt st e 37
1.2.3. Caractéristiques des patients ayant bénéficié de I'entretien ........c.ccccecvveeeecieneenns 37
0 T TR Y- 2= ST TR 38



R TR Y < TR 38

1.2.3.3. DUrée MOYENNE UE SEJOUN ....uuiieecieieeeeiteeeeeitteeeeecteeeeeetbeeeeeeareeeeearaeeeeeareeeeenreeas 38
1.2.3.4. Capacités de cOMMUNICATION ..oovcuviiiiiiiiiieeiee e 38
O T T U= 74T Yo PP 38
1.3. Patients visités par I'aumonerie lors de 'étude........ccceeeeeieieicciee e, 39
e 3. L Aottt ettt e et e e ee e eneee et er e eraerenes 39
R T Y= RN 40
I ={ oYU o T<Ty ofo ] o A o] [=T USRSt 40
.1. Patients hospitalisés a 'USP en 2011 (premier groupe controle).......ccccceeecveeevcrveeeennneen. 40
. 2. Patients hospitalisés a 'USP en 2012 (deuxieme groupe controle)........ccccceeeeeecvveeeennnenn. 41
. 3. Patients ViSités par I'aumMONEIIE .....uui v 42
2.3, 1. BN 200 e e e e e e e e e e e e e e e e e e e aaaeeens 42
2.3020 BN 2012ttt e h e bt sttt e b e b e e be e sheesaeeeare s 42

Comparaison des patients visités par I'auménerie lors de I'étude versus groupes contréles.. 43

Evolution du taux de visites de 'aumONErie ........covuiiiiiieiiieeee e 44
DTy o{ U1 o o I PSPPSR PRSP 46
IMEBEROAE ...ttt et ettt e s bt e e bt e e st e e sabee e s bt e s bt e e nteesbaeenaneenn 46
O oY o TU| X d o o e LT =1 U o [ U 46
1.1.1.  NOMDBre de PAti€NTS ...ccccueiiiieieie et ee e e e etre e e e eree e e e ebae e e s ebaeeeeeanes 46
O O B 10 ¢ < T o [T Y= T YU PRSPPIt 46
Lo L 3. Aottt ettt ettt ettt e ettt e e ee et eeeer e aeneeenees 47
Lo Li 4L SEXE et e et e e s e e e s rae e e s eanee 47
1.1.5. Cas des patients non communicants oU CONFUS .......eeeivciiieiiciiieccciiee e 47
220 TAUX A @NTIETIENS.c it 48
3. Caractéristiques des patients ayant bénéficié de I'entretien ........cccoccvveeeviiieeiecien i, 49
I TRt O A V= < Y= = TN 49
1.3.2.  Appartenance religi@USE.......ccuiii ittt e e e e e et e e e bee e e e eanes 49
4. L'entretien SPIMTTUET ....cc.eiii ittt e e et e e e eta e e e et e e e e e sabaeeeenneeas 50
1.4.1. Contenu de 'entretien ......ccoeeriiiieiieeeeee et 50
1.4.2. DUrée de 'eNtreti®n ...cc.ceceeieirie ettt 51
Effet de I'entretien sur le passage de I'auUmONErie .......c.eeeecciieeieciie e 52
Facteurs influencant la sous-évaluation des besoins spirituels religieuX..........cccccoveeeecineennns 54
O I N - 1 01} £ T OO PP P OO PR PR USSP 54
220 LA NEUERANEE ..o e s s 55
.3, Pudeur, friloSité @t METIANCE .....uuueeeeiiii bbb abaaabaaanaaes 55
3.3. 1. ENTIE COIBBURS ...ttt ettt et e et e e et e e e e abe e e e e abeeeeenraeeeenseeas 55
3.3.2.  AVEC IS PAIENTS.cciii i e e e s 56
B \V - o To U TSl e [ =T o Yo LU ST 56



3.5, Manque de formation ... e a e e e 57

3.6, MAterialiS e ettt et et st be s 57

A, VECU dE "QUMONEIIE ....eeiieiie ittt ettt ettt et e e st e e st e st e e sbee e sabeeebteesaseesareeesaneens 57

5. VEcU personnel de I'@NQUELEUN ..........eiiiciiiee ettt ctre e e et e e e st e e e e raaaeeesensaeeeeas 58

6.  LeSlimites de FETUAE......coii i st 59
6.1. Absence d’aumonier pour Chaque CUILE ......ccveeiiiciiiei it 59

6.2. Absence d’analyse de diSCOUIS......cuiiiiiciiii ittt e e e sbre e e s eree e e s sreeeeseanes 59

LT T = 1T 1 [ OTO PSP UPOR PPN 59

6.3. 1. Biais de CONTUSION . ...iiitiiiiiiieeeee ettt s s e e 59

6.3.2. Biais de déclaration ou d'information @ .........cccceeviiiiininiene e 60

6.4. Limitation aux besoins spirituels religIEUX ....c..uviivciiiiiiiiiei i 60

6.5. Critique de I'entretien spirituel systEmMatiqUE ......cueeiveciiiiiiiciiee e 60

T PrOPOSITIONS e e e aa s 61
7.1.  Information sur le service d’aumoOnerie .......ccociiiiiiirieeieerte e 61

7.2. Participation des aumoniers au staff pluri-professionnel.........cccocoveeivciiiiiiciieiiccieeees 61

7.3. Passage quotidien des aUMONIEIS......ccccuvieiiicieee ittt eeree e eree e e svre e e s saee e e s sreeeeesanes 62

7.4. Tracabilité des Patients SUIVIS.......ccuiiiiiciiie et e e e e e eanes 62

7.5. Formation des personnels SOIZNANTS.........cccccieeeieiieeeeeiieeeeeciieeeeetee e eectre e e e esrer e e e esreeeeeeanes 62

VI. (600] 3T (V11T WU OOV U PP ORI 63
VII. R BIENCES ...ttt ettt ettt e st e st e e bt e e s be e e bt e e s abeesabee e s beeebbeeaateesbeeenaneenn 65
RV 2L B Y o 4T (TP PPPPPTTPORE 69
Liste des enseignants PU-PH @t MICU-PH ..........ooi ittt e et tee e et e e 75
Y10 00T 0 i I 5 11T o Jo ol =1 <R SUTRUPPROt 79
RESUIME ..ttt ettt st ettt e bt e b e e s bt e s ae e st e e bt e bt e bt e sbeesaeesaeeeaneenneenreesreesnnenas 80



Liste des abréviations

ANAES : Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé (devenue HAS en 2004)
ARS : Agence Régionale de Santé

ASH : Agent de Service Hospitalier

CEFRELCO : Centre d’Etude du Fait Religieux Contemporain
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DMS : Durée Moyenne de Séjour
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I. Introduction

Les soins palliatifs sont une discipline récente en France, qui a commencé a se développer a la suite de
la circulaire d’ao(t 1986, relative a I'organisation des soins et a 'accompagnement des malades en
phase terminale, dite « circulaire Laroque ». Cette circulaire a fait suite a un travail de réflexion, engagé
apres le tsunami médiatique déclenché en 1980 par I'article du péere Verspieren, qui dénonga les

pratiques courantes d’euthanasie en France (1).

Dans la circulaire ministérielle de 1986, la prise en compte de la dimension spirituelle du patient
apparait dans la définition et les missions des soins palliatifs, qui « [...] comprennent un ensemble de
techniques de prévention et de lutte contre la douleur, de prise en charge psychologique du malade

et de sa famille, de prise en considération de leurs problémes individuels, sociaux et spirituels »* (2).

Les différentes circulaires qui ont suivis en 2002 (3) et 2008 (4) reconnaissent la nécessité d’'une
évaluation et d’un soutien spirituel, dans le cadre de la prise en charge globale constitutive des soins
palliatifs. Mais aucun de ces textes réglementaires, qui se veulent relatifs a I'organisation des soins
palliatifs et de 'accompagnement, ne donne de précision sur cette évaluation, et la circulaire Laroque

se contente de suggérer de proposer |'intervention d’un ministre du culte ou d’un bénévole.

Les recommandations pour la pratique clinique de 'ANAES de 2002 (5), reconnaissent qu’ « il est
essentiel d’aborder les questions spirituelles (sens de la vie, culpabilité, peur de la mort, perte de
controle des événements, aspects religieux) avec les patients en favorisant I'expression des croyances

et représentations »2.

Il est parfaitement admis que la notion de spiritualité dépasse le seul fait religieux, avec méme la
revendication contemporaine d’une spiritualité sans Dieu (6). Il est donc entendu que la religion n’est
gu’une expression singuliére, et non obligatoire, de la spiritualité d’un étre humain. Mais elle fait partie
de la spiritualité de certains patients, et il convient de ne pas la négliger dans I'accompagnement. La
conférence de consensus ANAES-SFAP de 2004 (7), sur I'accompagnement des personnes en fin de vie,

assure méme que « la possibilité de bénéficier d’un soutien religieux s'impose », et que « la possibilité

! Circulaire DGS/3D/ du 26 ao(t 1986 relative a I'organisation des soins et a I'accompagnement des malades en
phase terminale.
2 ANAES. Recommandation pour la pratique clinique : Modalités de prise en charge de I'adulte nécessitant des
soins palliatifs. décembre 2002.
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de faire appel a un ministre du culte doit étre proposée suffisamment tét »3. Encore faut-il que les
convictions religieuses soient recherchées. Nous pouvons nous attendre a ce que cela soit fait d’'une
maniere plus systématique dans les services spécialisés en soins palliatifs, comme les USP, mais cette

hypothése n’a pas été évaluée dans la littérature.

On peut toutefois s’étonner qu’aucun des textes réglementaires ou des recommandations déja
mentionnées ne cite 'auménerie dans les personnes ressources de I'accompagnement?®. |l s’agit
pourtant d’un service constitutif de I’h6pital, qui ceuvre dans I'accompagnement spirituel des
personnes croyantes. Mais ce service n’intervient que sur demande expresse du patient ou de sa

famille, et doit donc leur étre proposé au cours d’une hospitalisation.

L’'objectif de notre étude est donc d’évaluer I'effet d’une recherche systématique d’un besoin spirituel

religieux, sur le recours a 'aumodnerie, chez des patients en soins palliatifs.

3 ANAES, SFAP. Conférence de consensus : L’accompagnement des personnes en fin de vie et de leurs proches.
Janvier 2004
4 Excepté la circulaire de février 2002 (3) qui cite les aumdniers de maniére anecdotique, dans un propos sur les
EMSP, en annexe IV : « Des professionnels d’autres services peuvent étre amenés a participer aux activités de
'EMSP (orthophonistes, ergothérapeutes, kinésithérapeutes, diététiciens, assistantes sociales, personnels
administratifs, auméniers, etc...). »
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Il. Généralités

1. Le dualisme corps-esprit

La philosophie occidentale a souvent pensé le spirituel par opposition au matériel, le psychique par
opposition au physique. Cette dualité corps-esprit fonde notre conception de I'humain et inspire

méme notre approche médicale.

Le dualisme corps-esprit a été formalisé clairement par le philosophe René Descartes au XVlle siecle
mais il trouve sa source dans la philosophie grecque antique (Platon et Aristote), et dans I’héritage
judéo-chrétien de notre société. L'idée d’une distinction de nature entre une substance matérielle
visible et palpable, le corps, et une substance immatérielle invisible, I'esprit, se retrouve dans toutes

les religions monothéistes, et également en médecine.

La médecine occidentale n’échappe pas a cette dichotomie, et par ces travers actuels elle I'exacerbe
méme parfois. Elle évolue vers une technicité toujours plus grande, pour assurer un traitement
toujours plus efficace pour les problémes somatiques des patients. La médecine contemporaine est
une science du corps qui le considére comme une machine parfois défectueuse, qu’il convient de
réparer. Mais en se réfugiant derriére un paravent technique, la médecine est devenue au fil du temps
un savoir-faire, réduisant I’humain a son corps. La médecine technoscientifique traite donc ce corps
avec toujours plus d’expertise, mais sous-traite a d’autres intervenants la prise en charge de la
souffrance psychique et spirituelle, au point souvent de I'ignorer, voire la nier. Cette médecine-la
oublie que le corps est animé®, au point que les sciences humaines sont presque absentes de la

formation médicale.

Cette logique matérialiste est trés bien illustrée par les propos d’une patiente, au cours de son
hospitalisation a I’'Unité de Soins Palliatifs (USP) de Grenoble. Elle avait déja été prise en charge par un
autre service, mais demeurait insatisfaite, et déclarait qu’on I’y avait bien soignée, mais qu’a I'USP, on
I'avait écouté. Ce qu’elle signifiait, c’est qu’on s’était soucié de traiter ses symptomes physiques avec
une expertise tout a fait satisfaisante, mais qu’on avait négligé de la considérer comme une personne,

et de prendre en compte toutes les dimensions de sa personne singuliére.

5> du grec anima = esprit.
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2. L'approche globale des soins palliatifs

Le mouvement de la médecine palliative est né dans les années soixante, sous I'impulsion d’'une femme
médecin anglaise, Dame Cicely Saunders, et de son souci de prendre soin des personnes que la
médecine ne pouvait plus guérir (8). Elle a développé au cours de ses recherches le concept de douleur
« totale » (ou globale) (9), fondée sur I'idée que la douleur ou d’autres symptémes, reposent sur une
composante physique, mais également psychosociale et spirituelle. Cette intuition de Cicely Saunders
a trouvé par la suite un écho physiopathologique dans |'exploration des voies de la douleur, et
notamment I'étude du systéme limbique. En effet, les influx sensoriels douloureux croisent et
interagissent avec les centres sous corticaux® essentiels dans I’affectif, la mémoire et les émotions (10).
Ce sont ces centres qui nous permettent d’avoir et d’étre une « histoire de vie » et qui conférent a

I’étre humain son unicité.

Cette vision globale de la souffrance décrite par Cicely Saunders anime encore aujourd’hui I'esprit des
soins palliatifs, qui se définissent comme « des soins actifs, continus, évolutifs, coordonnés et pratiqués
par une équipe pluri-professionnelle. Ils ont pour objectif, dans une approche globale et individualisée,
de prévenir ou de soulager les symptémes physiques, dont la douleur, mais aussi les autres
symptomes, d’anticiper les risques de complications et de prendre en compte les besoins
psychologiques, sociaux et spirituels, dans le respect de la dignité de la personne soignée »’ (5). Cette
approche globale, centrée sur le patient, lui reconnait son unicité, et son unité malgré la diversité des

dimensions de son étre.

En reconnaissant la pluralité des dimensions de I’étre humain, et en ayant le souci de tenir compte de
chacune d’elle dans la prise en charge, la médecine palliative redonne au patient le statut de sujet de
soin, plutdét que de le considérer comme un objet de soin. Il ne s’agit plus de soigner un corps malade
pour le guérir (to cure) mais de prendre soin de la personne (to care). Il s’agit de soigner le malade plus
que la maladie, et de s’intéresser a ce que vit et ressent cette personne (11). L'objet du soin n’est plus
le corps seulement mais la personne toute entiére, et le patient est placé au centre de la prise en

charge globale en tant que sujet.

6 amygdale, cortex cingulaire antérieur, hippocampe ...
7 ANAES. Recommandation pour la pratique clinique : Modalités de prise en charge de I'adulte nécessitant des
soins palliatifs. décembre 2002.
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Chacune des quatre dimensions de I’humain bio-psycho-socio et spirituelle revét une importance
unique, en méme temps qu’elle n’existe que dans son interaction avec les autres. Supprimer I'une de

ces dimensions reviendrait a amputer I’"humain (12)

3. La dimension spirituelle

La dimension spirituelle est certainement celle qui est la moins saisissable, la moins objectivable des
quatre dimensions. Les dimensions physique, psychologique et sociale peuvent étre facilement
identifiées et prises en charge. Il n’en est pas de méme de la dimension spirituelle qui est une donnée
floue, « complexe, difficilement palpable et multidimensionnelle » & (13), qu’il est difficile de définir,
car elle touche notre identité la plus profonde et la plus singuliere. C'est le coeur du cceur de 'Homme,
le plus intime de I'intime, « un espace en soi, espace non codé, ou chaque individu s’interroge sur le

sens de sa vie, de sa présence au monde, et sur I'éventualité d’une transcendance »° (14).
Cette interrogation nous est renvoyée par chaque patient atteint de maladie grave, potentiellement

mortelle, et cela est fait de milles maniéres. Encore une expression de I'unicité de I’étre humain mais

aussi de l'universalité de la question.

3.1. Le besoin spirituel

3.1.1. Naissance du concept de besoin spirituel

A I'origine, le « besoin » spirituel avait une définition réductrice, proposée par l'infirmiere américaine
Virginia Henderson en 1967 lors du congres international des infirmieres a Geneve. Dans une liste de
14 besoins fondamentaux apparaissait le « besoin d'agir selon ses croyances et ses valeurs et de poser
des gestes et des actes conformes a la notion personnelle qu'il a du bien, du mal et de la justice »%°

(15). Le lien établi par cette définition entre besoins spirituels et religieux était source de confusion.

8 Foucault C, Mongeau S. L’art de soigner en soins palliatifs perspectives infirmiéres. 2 ed. Montréal. Presses de
I’'Université de Montréal; 2004. p200.
9 Mollier A, Lecomte C. Quelques enjeux autour de la notion de spiritualité. Revue JALMALV. sept 1990;(22). p7.
0 Henderson V. Cité dans Roquebert P. Une nouvelle approche de la souffrance globale de personnes en fin de
vie. Médecine Palliative Soins Support - Accompagnement - Ethique. avril 2009;8(2). p92.
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Par la suite, en 1970, le psychologue Abraham Maslow hiérarchisa les besoins humains sous la forme
d’une pyramide dont la base est occupée par les besoins physiologiques élémentaires et au sommet

de laquelle on retrouve les besoins spirituels au travers du besoin de réalisation de soi (16).

Cicely Saunders a ensuite étoffé le concept a partir de son expérience au St Christopher Hospice,
gu’elle a créé en 1967 dans la banlieue de Londres, pour accueillir les malades en fin de vie. Son souhait
était de prendre en charge la personne en la considérant dans son étre tout entier, mais c’est bien plus
tard gu’elle formalisa son expérience par le terme « souffrance globale » (total pain) avec les quatre

dimensions physiologique, psychologique, sociale et spirituelle (17).

3.1. 2. Evolution du concept

La réflexion sur les besoins spirituels n’a pas beaucoup évolué en vingt ans, et c’est du c6té des
aumoniers catholiques et protestants qu’a émergé une distinction claire entre spirituel et religieux. En
1987, le pere Jean Vimort constate que I'évolution de la société tend a faire exister la spiritualité
indépendamment de la religion, et que la sécularisation fait émerger des valeurs spirituelles sans la foi
(18). La pasteure Cosette Odier a Genéve distingue des besoins spirituels religieux auxquels il est
possible de répondre par le recours aux traditions religieuses, et des besoins spirituels plus diffus

auxquels il est possible de répondre par la présence, I'écoute et le partage (19).

De nombreux auteurs ont tenté de donner du contenu a la notion de « besoin spirituel ». Ces tentatives
ont souvent conduit a I'énumération de listes non exhaustives de besoins qualifiés de spirituels: besoin
d’étre reconnu comme une personne, besoin de se réconcilier avec I'existence, de reprendre ses
options de fond, de se libérer de la culpabilité, de pardonner et de se faire pardonner, de retrouver
des solidarités avec ses proches, de se séparer des siens dignement, de croire a la continuité de la vie
et de I'histoire des hommes, de laisser une trace, de croire a un dela de la mort, de s’ouvrir au divin et

a la transcendance, besoin de relire sa vie, quéte d’un sens a sa vie (18,20).
Ce catalogue non exhaustif de besoins spirituels du malade en fin de vie témoigne de la difficulté a en
cerner le sens et le contenu. On remarque d’ailleurs un certain mélange avec la dimension

psychologique et parfois méme une réduction a des besoins plutot émotionnels.

En fin du XXe siecle le besoin spirituel a plutot été considéré comme une « manifestation, en direction

d’autrui, [...] de tout le travail intérieur par lequel la personne gravement malade, se sentant menacée
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dans son unité et son intégrité, tente de reconquérir, dans la souffrance, cette unité et cette

intégrité » (21).

Les besoins spirituels des mourants portent essentiellement sur la recherche irrésolue de sens, qui

tient au coeur de ’homme.

Tanguy Chatel en distingue schématiquement deux ordres (22):

- un besoin « existentiel » qui s’interroge sur le sens de la vie, des épreuves et de la mort, en en
recherchant la cause, la finalité et le pourquoi. C'est un besoin de savoir, de comprendre, un besoin de
repere.

- un besoin « relationnel » de sentir et ressentir la proximité avec I'autre, et de se sentir considéré,

aimé et porté par cet autre. C'est un besoin de reconnaissance, de sensation, de ressenti.

3.1.3.  Critique récente

Le terme de « besoin » porte a confusion car le besoin naft d’'un manque, d’'une non-satisfaction, et ce
terme sous-entend que le besoin spirituel pourrait étre comblé par une prise en charge adaptée, aussi

facilement que le besoin de nourriture est comblé par I'alimentation.

De plus, cette notion de « besoin » est percue comme une objectivation absurde de I'esprit (23). Le
professeur René Schaerer pense également qu’en rangeant la «douleur spirituelle» parmi les
composantes de la «douleur totale» et en inscrivant son soulagement au rang des missions des
professionnels des soins palliatifs, C. Saunders et ceux qui I'ont suivie, ont pris le risque de décrire,
d’objectiver, d’évaluer et d’en venir a mesurer I'un des aspects les plus subjectifs de la vie humaine

(24).

Enfin, on reproche au fait de vouloir isoler la dimension spirituelle de I’étre humain, de conduire a une
caractérisation des ces besoins. Comme le rappelle le gériatre Lucien Mias, les besoins spirituels ne
font pas partie d’'une classe a part, ils englobent I'étre entier, ils ne sont pas des besoins spécifiques,

ils sont liés aux autres besoins, ils les sous-tendent (25), d’ou leur caractére universel.

Nous choisissons pour autant de conserver cette notion de « besoin » car elle signifie aux soignants

que la non prise en compte de cet aspect du patient est en mesure de provoquer une souffrance (26).

11 Matray B. Besoins spirituels et accompagnement. Laennec. déc 1995;(2). p19.
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3.2. Lasouffrance spirituelle

Dame Cicely Saunders et ses collaborateurs ont admis I’existence d’une « douleur spirituelle » (spiritual
pain). L'essence de cette douleur, selon C. Saunders, est constituée du sentiment d’étre passé a coté
de I'essentiel, d’'un sentiment de colére et d’injustice et enfin d’'un sentiment désolant de perte du

sens (27).

Nous avons choisi d’utiliser la notion de « souffrance spirituelle » plutét que celle de « douleur », car
la notion de souffrance renvoie d’avantage a I'idée que c’est I'étre tout entier qui est atteint. La douleur
peut atteindre un site précis et localisable de I'organisme, alors que la souffrance est beaucoup plus
imprécise et profonde. La souffrance du sujet est impalpable et composite et renvoie donc a cette

notion de globalité.

Le patient chemine sur le plan spirituel tout au long de son existence mais I'approche de la mort agit
comme une loupe (28). Il devient impossible d’échapper aux questions existentielles, et de ne pas
s’interroger sur le sens de sa vie, son origine et son devenir. La confrontation a la mort peut faire vivre
une expérience douloureuse de non-sens, d’absurde et d’injuste (24). Car en fin de vie, le temps est

comme suspendu devant l'irréversibilité de la mort, ol I’'Homme est confronté a sa finitude.

L’approche de la mort emmeéne dans son sillage la souffrance spirituelle, le sentiment de culpabilité,
d’injustice, d’inachevé, d’'inquiétude. Une angoisse de la mort, de la solitude, ou d’étre un poids pour
sa famille. Angoisse de la désagrégation du corps ou de la disparition. Une peur de I'au-dela, ou de
I’'absence d’au-dela, une peur du néant. Vanité de I'existence individuelle sur I'échelle du temps et des
hommes, vanité des biens matériels et des conflits. Désir de réconciliation. Regrets, remords, envie de

vivre encore (26).

La maladie atteint I’étre humain dans ce qu’il a de plus profond, de plus intime, et se vit comme une
crise. Dans ce contexte de crise, la souffrance spirituelle peut étre intense lorsqu’aucun sens ne se
dégage de I'expérience de la maladie ou que la maladie remet en cause les valeurs et les croyances. Le
temps qui reste a vivre est alors accablé par le non-sens. Pourquoi moi ? de quoi suis-je coupable ?
etc... Cette souffrance peut s’exprimer par une anxiété, une agressivité ou une coléere, qui refléte la
crise existentielle profonde vécue par le malade. Par ailleurs, C. Saunders et Baines pensent qu’ « il

faut que le malade affronte sa souffrance et ne I'occulte pas »*2 (9).

1253unders DC, Baines M. La Vie aidant la mort: thérapeutiques antalgiques et soins palliatifs en phase terminale.
Medsi; 1986. pl17.
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Certains auteurs comme René Schaerer considerent cependant que la quéte du sens a laquelle se livre
le malade n’est pas douloureuse par essence mais qu’elle est un « travail » unique, comparable a un
chef-d’ceuvre, et que ce sont les conditions imposées par la souffrance somatique, psychique et sociale
qui expliquent son caractere douloureux. Le travail spirituel n’est pas une souffrance en soi, mais « ce
qui peut rendre ce travail douloureux et justifie le terme de spiritual pain, ce n’est pas le travail lui-
méme mais les difficultés somatiques, émotionnelles ou sociales qui le rendent momentanément
impossible : douleur ou symptomes non soulagés ; angoisse, culpabilité, tristesse ou solitude ; conflits

ou soucis familiaux »*3 (24).
La prise en compte de la souffrance spirituelle de la personne malade s’integre dans I'approche globale

du soin défendue par le mouvement des soins palliatifs, et malgré son caractére impalpable et

difficilement objectivable, elle mérite d’étre prise en charge.

3.3. L'accompagnement spirituel

3.3.1. Une responsabilité collective

L’accompagnement est un devoir et concerne toutes les personnes intervenant dans la prise en charge
du patient ; gu’ils soient médecin ou bénévole, infirmiére ou psychologue, kinésithérapeute ou aide-

soignante, ASH ou aumonier, tous sont concernés par I'accompagnement du malade.

La conférence de consensus conjointe de la SFAP et de I’ANAES en 2004 (7) nous rappelle ce qu’est
I'accompagnement : « un processus dynamique qui engage différents partenaires dans un projet
cohérent au service de la personne, soucieux de son intimité et de ses valeurs propres. [...] Le devoir
d’accompagnement a valeur de civilisation, de culture, de sociabilité. Il touche au principe méme du
vivre ensemble, du lien social exprimé par des solidarités concretes. Il engage I'ensemble de la société

dans son exigence de non-abandon » 14,

Mais en ce qui concerne la spiritualité, les accompagnants se sentent plus ou moins concernés face a
une souffrance rarement explicite. Et quand certains croient parvenir a l'identifier, ils peinent a
I’'accompagner, ne se sentant pas toujours légitimes a répondre a la demande d’un malade qui les

choisit pourtant pour s’ouvrir a eux de sa souffrance dans ce domaine (22).

13 Schaerer R. De Cicely Saunders a nos jours. Médecine Palliative : Soins de Support - Accompagnement -
Ethique. juin 2007;6(3). p167.
14 ANAES, SFAP. Conférence de consensus : L'accompagnement des personnes en fin de vie et de leurs proches.
Janvier 2004.
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Cette disponibilité du soignant est importante, car le cheminement spirituel intérieur du patient a
besoin d’altérité, besoin d’'un témoin qui serait dépositaire du travail spirituel (23,24). Il ne peut étre
mené seul, et pour preuve, notre besoin d’altérité a été si bien exprimé par la célebre formule du

philosophe Gaston Bachelard: « le moi s’éveille par la grace du toi »*°.

Le monde médical a le devoir de créer un espace neutre, une ouverture a I'expression des besoins

spirituels, relationnels et existentiels de chacun et y accorder un accueil bienveillant (26).

3.3.2. Unidéal de soin

L'accompagnement spirituel fait partie d’un idéal du soin, d’un idéal du prendre soin. Un idéal est par
définition inatteignable, mais pour autant nécessaire pour conserver un but, un objectif, une
perspective, qui donne sens a I'action du soignant et I'invite a une perpétuelle mise en mouvement de
son étre pour atteindre cet idéal. Le soignant doit tout a la fois ne pas sombrer dans le perfectionnisme
professionnel a la poursuite d’un idéal, qui peut étre une attitude mortifere lorsqu’il devient un but en
soi ; et pas non plus dans une apraxie, par un manque d’initiative et de responsabilité. Un idéal de
soin est utile pour montrer une route, ouvrir un chemin dans lequel la créativité du soignant pourra

s’exercer dans la bonne direction.

L’accompagnement spirituel qui fait partie de cet idéal de soin repose plus sur une conscience que sur
une science, plus sur un état d’étre et une présence que sur un savoir ou un savoir-faire. Il reléve de la

responsabilité de tout étre humain sensible et bienveillant (22).

Car faute de pouvoir soulager totalement la souffrance du malade, nous pouvons au moins
I’'accompagner, conscient de nos limites mais mus par une disposition de I'étre a prendre soin. Comme
nous le rappelle Janine Pillot, psychologue a Grenoble et co-fondatrice de I'association JALMALYV : «
Accompagner quelqu’un ce n’est pas vivre a sa place, c’est savoir que I'on peut quelque chose dans la
pire des souffrances, par la présence, les soins, la compétence, I'écoute, mais c’est aussi accepter la
part d’'inachevé, d’'imperfection, d’insatisfaction de nos attentes sans en étre détruits ou le vivre

comme un échec personnel »,

15 Gaston BACHELARD. Préface au livre JE et TU de Martin Buber. Ed Aubier 1992.
16 pjllot J. cité par Guisado H. Soins palliatifs : un temps a vivre. InfoKara. 2000;57(3). p14.
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3.3.3. Une éthique du soin

Les soignants reconnaissent la difficulté de répondre aux besoins spirituels (22). Mais la personne
malade et souvent ses proches immédiats, attendent du personnel hospitalier et de leur entourage

une attention, une disponibilité a les écouter et a les aider.

Cette demande est légitime car la dimension spirituelle est constitutive de I'acte de soigner.
L’accompagnement spirituel est constitutif du soin. On pourrait presque parler de soin spirituel,

caractérisé par une écoute, sans préjugé, un accueil de I'autre, une présence.

Lorsque Dominique Jacquemin se demande quelles sont les valeurs incontournables a prendre en
considération pour rencontrer le malade comme sujet de soins, pour le rencontrer réellement dans
son histoire et celle de sa maladie, il parle de dimension éthique du soin qui se traduit par le choix qui
est fait de la présence : le choix d’une attitude attentionnée, non extérieure a ce patient avec qui le

soignant choisit d’entrer en relation (29).

4. La dimension spirituelle religieuse

Il est nécessaire de distinguer les notions de spirituel et de religieux car il existe une confusion
culturelle et historique entre les deux. La dimension spirituelle a pendant longtemps été percue
exclusivement a travers le spectre de la religion. Or la dimension spirituelle est constitutive de la nature
humaine au niveau ontologique, alors que la religion reléve d’un choix. Le domaine de la spiritualité
déborde largement le domaine de la religion, et aucune religion ne saurait revendiquer I'entiéreté du
champ spirituel. Mais la religion peut légitimement se revendiquer comme porteuse de la dimension
spirituelle, on ne peut lui dénier ce fait (12). La spiritualité au sens de « vie intérieure » est donc
indépendante de I'expérience religieuse, mais la religion peut constituer un cadre d’expression ou

peuvent s’élaborer la spiritualité et les besoins spirituels précédemment cités.
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4.1. Le besoin spirituel religieux

Nous avons vu que Tanguy Chatel distinguait des besoins spirituels « relationnel » et « existentiel ». La

double étymologie du mot religion fait échos a ces besoins :

- religare qui veut dire relier, dans le sens d’entrer en relation. La religion relie 'Homme a ses
semblables dans I'appartenance a une collectivité, une communauté dans laquelle prennent forme des
croyances, des rites et des pratiques (christianisme, judaisme, islam, bouddhisme). La religion relie

également I’'Homme a une transcendance, un Etre supérieur souvent appelé Dieu.

- religere qui veut dire relire, pour rechercher du sens et découvrir une signification. Car la question du
sens est intimement liée a la religion, que ce soit le sens de la souffrance, de la maladie, de la vie, de
la mort (26), dans le souci de placer la vie de I'Homme dans un au-dela de lui-méme qui soit absolu et
parfait. La religion donne du sens a la vie, comme le dit si bien 'aumonier Daniel Pétremand, car elle
est une maniére de « mettre en mots une perception du mystére qui dépasse I'étre humain »'’ (30).
C'est donc un ensemble de croyances qui concerne le mystére qui n’est pas accessible a notre
expérience : les origines de la vie, le sens de la vie et ce qui vient aprés la mort. Les religions apportent
ainsi une perspective d’espérance a celui qui va mourir par I'idée d’une vie au-dela de la mort, méme
si les réponses des grandes religions différent. Mais toutes s’accordent au moins sur une Vie qui

transcende notre existence terrestre.
Les besoins spirituels qui ont été précédemment cités et discutés, trouvent une expression dans

I'appartenance a une religion « entendue comme communauté de convictions et comme systeme de

régulation des croyances et des liens entre croyants » ¥ (31).

4.2. Llasouffrance spirituelle religieuse

La conférence de consensus de I’ANAES et de la SFAP de 2004 précise que « la personne malade et ses
proches doivent étre reconnus dans leurs convictions. Ne pas répondre aux besoins spirituels

(religieux, philosophiques, et autres) peut générer une véritable souffrance »°. Ce constat est lucide

17 pétremand D. Spiritualité et origines: une invitation a la relation. palliative-ch. 2010;(1). p5.
18 puffé B-M. Considérer la dimension spirituelle des personnes dans la démarche de soins palliatifs. Médecine
Palliative : Soins de Support - Accompagnement - Ethique. juin 2007;6(3). p175.
19 ANAES, SFAP. Conférence de consensus : L'accompagnement des personnes en fin de vie et de leurs proches.
Janvier 2004.
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car la relativisation contemporaine du fait religieux, et la laicité qui érige la liberté en tant que valeur
absolue, ont laissé I'individu seul devant les questions existentielles communes comme le sens de la

vie et de la mort (32) : La vie a-t-elle un but, une signification, veut-elle dire quelque chose ?

Les soignants sont directement confrontés aux questions existentielles que la mort et la souffrance
peuvent engendrer chez les patients dont la vie terrestre arrive a son terme. Ces questionnements
peuvent étre source d’angoisse, de solitude et de souffrance, aussi bien chez les patients croyants que
chez les non-croyants. Les croyants remettent parfois en cause les systémes de valeurs et de croyances
qui ont donné sens a leur vie. Et les non croyants peuvent s’interroger tout a nouveau sur leur
incrédulité. On assiste également parfois a un retour a des pratiques religieuses et des convictions

parfois oubliées ou profondément enfouies (33).

Quel que soit le cheminement du patient, un accompagnement spécifique doit lui étre proposé,
conformément aux recommandations de bonnes pratiques de décembre 2002, qui reconnaissent que
« la souffrance liée a I'angoisse existentielle peut étre soulagée par une prise en compte des besoins
spirituels du patient, dans le respect de ses croyances et de sa dignité »%. Il ne s’agit pas la de combler

un désir mais d’accompagner une quéte (34).

4.3. L'accompagnement spirituel religieux

Le soignant peut étre témoin de cette recherche de sens mais il peut difficilement accompagner cet
aspect de la spiritualité du patient. Ce qui reléve du culte, du rituel ou des croyances est un choix
personnel. Il est de la responsabilité des soignants de tenter de discerner les ressources du patient sur
le plan religieux mais d’accompagner ce cheminement singulier en s’appuyant sur les personnes
formées spécifiqguement a I'accompagnement dans ce registre. Cela reléve plutét des ministres du
culte et de leurs représentants que sont les aumdniers (17,24), qui disposent de la connaissance des
pratiques propres, sont investis d’'une autorité et formés aux discours théologiques (22). Le service

d’aumoénerie peut étre contacté dans ce but par les soignants, a la demande du patient.

20 Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé (ANAES). Recommandation pour la pratique
clinique : Modalités de prise en charge de I'adulte nécessitant des soins palliatifs. Décembre 2002.
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5. Le service d’aumonerie

5.1. Histoire

Au Moyen age, les établissements de santé étaient directement liés a la religion chrétienne. lls étaient
administrés par le clergé de I'Eglise catholique au nom de la charité, de I’hospitalité et du souci de
prendre soin des plus humbles et des plus pauvres. lls ressemblaient d’avantage a des établissements
d’assistance et d’hébergement pour les indigents, qu’a un hoépital tel qu’on le connait aujourd’hui. Le

personnel religieux assurait a la fois les soins médicaux et la direction spirituelle.

Suite a la laicisation révolutionnaire, la Convention décida la nationalisation des hopitaux en 1794, puis
sa municipalisation en 1796 (35). La sécularisation, parfois tumultueuse, de I’"hépital public s’écoula
sur plusieurs siécles, et aboutit progressivement au remplacement d’'un établissement religieux

d’assistance et d’hébergement, par un établissement sanitaire laic de soins médicaux (36).

Quant aux aumoniers, ils ont été intégrés au personnel hospitalier par une ordonnance royale du 31
octobre 1821 (37), relative aux regles de fonctionnement des centres hospitaliers et des hépitaux
locaux. La loi du 9 décembre 1905, concernant la séparation des Eglises et de I'Etat, concrétisa le fait
que I'hépital public était laic?t, mais réaffirma le rdle des aum®éniers dans son article 2. La loi de
1905 accepte qu’un service d’aumonerie puisse exister, et faire partie du budget, des « établissements
publics, tels que lycées, colléges, écoles, hospices [hopital], asiles et prisons » (38), en raison du

caractere particulier de ces lieux.

21 En amendant linterdiction de tout financement public (« La République ne reconnait, ne salarie, ni ne
subventionne aucun culte »).
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5.2. Cadre légal

De nombreux textes législatifs et réglementaires sont venus par la suite compléter la loi de 19052,
jusqu’a la circulaire du 20 décembre 200623 et du 5 septembre 20112* qui constituent les textes de

référence actuels, qui définissent et encadrent le statut des aumoniers.

Ces deux circulaires affirment que I’existence d’un service d’auménerie est une « obligation a caractéere
législatif » et qu’ « il appartient aux établissements relevant du titre IV du statut général des
fonctionnaires® d’assurer le fonctionnement d’un service d’auménerie destiné a répondre aux besoins

spirituels des patients ou résidents qu’ils accueillent »?® (39).

On peut s’étonner de cette injonction faite aux établissements, et du nombre de circulaires qui
régissent le statut des aumoniers. Mais comme le fait remarquer maitre Gilles Devers, avocat au
barreau de Lyon, ce sont des moyens pour « permettre I'exercice de I'une des plus précieuses des

libertés individuelles »*” (40), I'exercice de la liberté de croyance et de culte.

5.3. Lerégime des aumodneries

5.3.1. Désignation des aumodniers — recrutement

Un service d’aumonerie peut étre mis en place pour chaque culte qui le demande, en fonction des

besoins exprimés ou recensés : « Quel que soit le culte auquel ils appartiennent, les aumoniers sont

22 Textes parmi lesquels on peut citer la Circulaire n°235/DH/4 du 19 janvier 1976 et la Circulaire n° 245/DH/4 du
26 juillet 1976 relative aux aumoniers des établissements relevant du livre IX du Code de la santé publique, et la
Circulaire DH/8D n°304 du 28 juillet 1989 relative aux conditions de recrutement des auméniers des
établissements mentionnés a l'article 2 de la loi n° 86-33 du 9 janvier 1986 portant dispositions statutaires
relative a la fonction publique hospitaliere.
2 Circulaire DHOS/P1 n°2006-538 du 20 décembre 2006 relative aux aumoniers des établissements mentionnés
a I'article 2 de la loi no 86-33 du 9 janvier 1986 portant dispositions statutaires relatives a la fonction publique
hospitaliere.
24 Circulaire DGOS/RH4 n°2011-356 du 5 septembre 2011 relative & la charte des aumdneries dans les
établissements mentionnés a I'article 2 de la loi 86-33 du 9 janvier 1986 portant dispositions statutaires relatives
a la fonction publique hospitaliére.
% Le titre IV concerne la fonction publique hospitaliére
26 Circulaire DHOS/P1 n°2006-538 du 20 décembre 2006, op cit.
27 Devers G. Auménerie dans les établissements : encore une circulaire ! Droit, Déontologie & Soin. mars
2012;12(1). p11.
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recrutés ou autorisés par les chefs d’établissement, sur proposition des autorités cultuelles dont ils

relévent en fonction de leur organisation interne® » (39)

Mais pour qu’un culte puisse étre représenté dans |'établissement par un aumonier, I'autorité cultuelle

doit étre « clairement identifiée » (39).

5.3.2. Le statut d’aumonier

5.3.2.1. L'aumbnier est agent public

Les aumodniers ont un statut d’agent contractuel. lls sont donc des agents publics, soumis aux
dispositions statutaires relatives a la fonction publique hospitaliére. Si I'aumonier est bénévole, il est
considéré comme un collaborateur occasionnel du service public. QuU’il soit rémunéré ou bénévole, il
est soumis a l'autorité du directeur, et au reglement intérieur d’établissement. Quant a la
rémunération des aumoniers laics, et des aumoniers ministres du culte, elle est assurée par

I’établissement oU est exercée la fonction (41).

5.3.2.2. Principe de neutralité

L'aumonier doit satisfaire au principe de neutralité qui s'impose a tous les agents publics. Il est tenu a
la plus stricte confidentialité concernant la vie personnelle des personnes rencontrées, et il ne peut
faire de prosélytisme. Comme le rappelle I'article VIII de la charte de la personne hospitalisée : « Tout
prosélytisme est interdit, qu’il soit le fait d’'une personne hospitalisée, d’un visiteur, d’'un membre du

personnel ou d’un bénévole »(42).

5.3.3. La formation

L'aumonier doit bien slr avoir été formé aux pratiques religieuses et a I'accompagnement spirituel
propre au culte qu’il représente. Il doit également avoir une connaissance de la culture hospitaliére,

du fonctionnement du service public, des regles d’hygiene, de la psychologie de I'écoute des personnes

28 « évéchés, consistoires israélites central, régionaux ou locaux, aumdnier national hospitalier du conseil francais
du culte musulman ou des conseils régionaux du culte musulman et commissions nationale ou régionale des
aumoneries des établissements sanitaires, sociaux et médico-sociaux de la fédération protestante de France ou
présidents des Conseils régionaux de I'église réformée de France, etc. »
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souffrantes, et des questionnements éthiques. La formation peut étre assurée par |'établissement ou

par I'autorité cultuelle (41).

5.3.4. Les effectifs

Les effectifs des aumoniers sont fixés par le conseil d’administration de I’établissement, en fonction
de I'importance de I'établissement, de son rayon d’attractivité et des données démographiques
relatives au bassin de vie qu’il dessert. La fonction d’'un aumoénier peut étre assurée, de facon
permanente ou temporaire, soit par des aumoniers rémunérés recrutés en qualité de contractuels,
soit par des aumoniers bénévoles. Les aumoniers bénévoles doivent cependant remplir les mémes

conditions que ceux qui sont rémunérés. (39)

5.4. Missions de 'aumonier

5.4.1. Du point de vue réglementaire

La circulaire de 2011 déja mentionnée détaille les missions et champs d’intervention des auméniers.

Ils exercent au sein d’une institution dans laquelle s’applique le principe de laicité, mais ils y assurent
une fonction qui, par essence, releve du religieux et du spirituel. La mission de soin s’impose a
I’établissement a I'égard de tout patient, mais I'action de I'auménier est quant a elle qualifiée de
conditionnelle, dans la mesure ol les aumdniers assistent les patients qui en font la demande, par eux-
mémes ou par l'intermédiaire de leur famille. L'accompagnement et le soutien doivent respecter la
communauté d’appartenance du patient, et les aumoniers sont invités a relayer entre eux les

demandes de patients concernant un autre culte que le leur.

Le r6le de I'aumonier ne se limite pas aux visites des patients qui le demandent. Sa présence aux cotés
de I'équipe soignante est enrichissante pour tous, par la dimension éthique qu’il porte. L'aum®onier
peut étre amené a éclairer I'équipe médicale et soignante sur les implications que peuvent avoir
certaines de leurs décisions au regard des convictions et pratiques religieuses des patients. Il peut ainsi
contribuer a 'amélioration du service rendu aux usagers des établissements publics qui les accueillent.

Il peut également ceuvrer a la bonne compréhension de I'organisation du service public par les usagers.

L'aumonier peut participer a des actions de formation interne a I'établissement, en vue de diffuser
aupres du personnel la connaissance des traditions religieuses, et des aspects propre a chaque culte,
afin de permettre aux soignants I'accompagnement des vivants et le respect des rites mortuaires.
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La mission du service d’aumonerie doit s’inscrire dans un projet de service spécifique pour chaque

culte, qui doit étre révisé chaque année.

5.4.2. Du point de vue des aumoniers

5.4.2.1. Un agent double

Le pasteur-auménier Anne Théni, qui s’exprimait en marge d’un récent colloque de la Cefrelco®,
ironisait sur le statut d’agent double de I’auménier, a la fois soumis a I'autorité de I’hépital laic, dont il
est un agent public, et sous la tutelle religieuse du culte qui I'envoie (43). L'aumdnier se retrouve au

carrefour entre public et privé et symbolise ainsi le mariage possible entre laicité et religion.

Cette dualité se retrouve dans la pratique quotidienne d’'un aumoénier, amené a remplir une double
mission, celle de participer a I'effort des institutions de rendre les soins plus humains, et celle de
rejoindre le patient dans I'intimité de ses convictions et de sa vie intérieure. L’action de I'aumoénier se

différencie de celle des soignants car elle se situe a l'intérieur de convictions précises.

5.4.2.2. Des compétences

Les compétences requises a I'exercice de la fonction d’aumonier sont de trois catégories principales,
selon Cosette Odier, qui coordonne I'équipe cecuménique de I'aumonerie du CHU de Lausanne : la
capacité de bonne écoute, la connaissance du milieu hospitalier, et la capacité a se référer a sa

tradition spirituelle (44).

5.4.2.2.1. La capacité de bonne écoute

Seule une écoute centrée sur la personne garantit la relation nécessaire a tout accompagnement
spirituel. Par leur présence, par une attention soutenue, qui nécessite un apprentissage, les aumoniers
participent a une mission générale d’humanisme envers les personnes hospitalisées, plus vulnérables,
et leurs familles (45). En milieu de soins palliatifs, cela veut dire que I'aumonier accepte le face a face
avec la mort et la souffrance, et les questions sans réponses qu’elles suscitent. Cette écoute

empathique suppose une bonne connaissance de soi, afin d’éviter de laisser ses propres convictions

2 Colloque du Centre d’Etude du Fait Religieux Contemporain, le 1¢" et 2 avril 2014 3 Paris
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se substituer a celles de la personne écoutée (46). Seule une bonne écoute est propre a rejoindre
I'autre dans sa dimension spirituelle intime, et propre a établir une relation d’accompagnement du

travail spirituel.

5.4.2.2.2. Laconnaissance du milieu hospitalier

Les accompagnants spirituels ont un statut de professionnel, dans une équipe interdisciplinaire. La
connaissance du milieu hospitalier est un préalable indispensable pour permettre a I'aumonier de
trouver sa place parmi les autres professionnels qui interviennent auprés du malade. Il doit étre
conscient qu’il ne détient pas le monopole du spirituel, et se doit de renter en dialogue avec les
différentes approches. Par sa connaissance du milieu hospitalier, il assure un réle de médiateur entre

le patient et le corps médical, qui méconnait souvent les pratiques culturelles ou religieuses.

5.4.2.2.3. Lacapacité a se référer a sa tradition spirituelle

Les aumoniers sont envoyés par une autorité cultuelle pour assurer la présence du culte en question,
aupres des personnes hospitalisées, dans un souci de solidarité de la communauté aupres de la
personne souffrante. Cette démarche est commune aux grandes religions de notre pays (chrétienne,
juive et musulmane). lls peuvent également assurer la célébration de culte dans un lieu dédié, de rites,
de priéres ou de sacrement propre a leur religion. On peut citer le sacrement des malades de I'église
catholique, ou les fétes juives®. L'aumdnier est donc un facilitateur, qui permet au patient de vivre sa

foi dans I'épreuve qu’il traverse.

5.5. Le service d’aumoénerie du CHU de Grenoble

L’aumonerie du site Nord du CHU de Grenoble rémunére 7 aumoniers a hauteur de 2.95 équivalent
temps plein (ETP) répartis comme suit :

- 5 aumobniers catholiques a 0.5 ETP et un prétre accompagnateur.

- 1 aumoénier protestant a 0.2 ETP.

- 1 aumonier musulman a 0.25 ETP.

Des intervenants d’autres confessions peuvent étre sollicités. Cela concerne la religion juive, le culte

anglican, I'église orthodoxe grecque, le bouddhisme. Leurs numéros de téléphone sont disponibles sur

30 |’aumaénier israélite peut par exemple aider le malade & allumer les bougies de Hannouca.
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la plaquette de présentation de 'aumaonerie qui est remise a jour régulierement. lls interviennent a

titre bénévole dans cette fonction.

6. Hypothese

Certaines études ont cherché a montrer que la prise en charge de la détresse spirituelle était reliée
significativement au bien-étre du patient. Néanmoins une étude Cochrane® de 2012 ne retrouve pas
de preuve concluante quant au fait que les interventions spirituelles ou religieuses sont susceptibles
d’améliorer le bien-étre des adultes en phase terminale d’une maladie (47). Toutefois au-dela du souci
d’efficacité sur le bien-étre, les patients qui ont fait appel a 'aumonerie de I'hOpital percoivent
positivement l'interaction avec ce service qui ceuvre dans le domaine spirituel, et plus particulierement

le domaine de la spiritualité religieuse (48).

Il est rare de constater la proposition systématique par les médecins et les équipes soignantes d’un
accompagnement spirituel religieux (49). Ce constat laisse donc supposer une sous-évaluation des
besoins religieux, et on peut légitimement s’interroger sur la connaissance que les patients ont de

I’existence du service d’aumonerie.

Le professeur René Schaerer s’interroge en ces termes : « Avons-nous une démarche systématique
dans I'approche des patients qui nous permet d’offrir a tous un temps et un espace ou ils peuvent
exprimer librement leur quéte de sens et les difficultés qu’ils rencontrent ? » « Savons-nous repérer

[...] les attentes spirituelles des malades et les inscrire dans nos propositions de soins ? »32 (24).

Il semble donc pertinent d’évaluer I'effet que pourrait avoir un entretien spirituel qui proposerait le

passage d’'un membre de I'’équipe d’aumonerie, et qui serait réalisé chez tous les patients d’une USP.

7. Question de recherche

Est-ce qu’un entretien spirituel systématique aupres des patients d’'une USP augmente le recours a un

accompagnement spécifique par les aumoéniers du CHU ?

31 La collaboration Cochrane est une organisation internationale, indépendante, a but non lucratif, qui produit
et diffuse des revues systématiques sur I'évaluation des interventions en santé.

32 Schaerer R. De Cicely Saunders a nos jours. Médecine Palliative : Soins de Support - Accompagnement -
Ethique. juin 2007;6(3). p166.
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IIl. Matériels et Méthodes

1. Type d’étude

Il s’agit d’'une étude prospective interventionnelle comparative, avec groupes controles.

2. Populations

La population de I'étude est composée des patients séjournant a I'unité de soins palliatifs du CHU de

Grenoble du 12/11/2013 au 25/04/2014, soit une durée totale de cent soixante-cing jours.

Absence de critéres d’exclusion.

3. Méthode

3.1. Travail préparatoire

3.1.1. Réalisation d’'un guide d’entretiens

Le travail préparatoire a consisté dans la réalisation d’un guide d’entretien et son test sur 2 patients
pour s’assurer de la pertinence de cet outil en tant que guide, en s’assurant que les questions étaient
claires et intelligibles. Le but de ce guide était de servir de trame a I’entretien, sans pour autant étre
un cadre rigide. Il ne s’agissait pas de poser des questions formelles, ni de faire un interrogatoire, mais

d’ouvrir un dialogue sur les questions spirituelles, tout en guidant la discussion a I'aide de cette trame.

Ce guide d’entretiens a été réalisé par I'enquéteur a partir de deux sources d’inspiration. La premiére
est le questionnaire HOPE proposé par Anandarajah G et coll (50) (Annexe 1). Le questionnaire HOPE
aurait pu étre utilisé dans sa totalité mais il était trop long et les questions étaient trop formelles. Il a
donc été simplifié et étoffé par une deuxieme source d’inspiration, le travail de Ruth Mouthon-
Avogadro dans son mémoire de DIU de soins palliatifs et accompagnement, Ouvrir un espace au travail
spirituel du patient en fin de vie (51) (Annexe 2). Le canevas d’entretiens élaboré par I'enquéteur et
testé au préalable sur 2 patients permettait de favoriser la discussion libre avec le patient. Il peut étre

consulté en annexe 3.
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3.1.2. Contact avec les aum®éniers

L’équipe de I'auménerie catholique du CHU de Grenoble a été rencontrée le 12/09/2013 pour
connaitre le fonctionnement de leur service et présenter le projet. Les autres aumoniers et les
différents représentants des cultes répertoriés sur la plaquette de présentation de I'aumoénerie du CHU
de Grenoble ont été contactés par téléphone. lls ont été interrogés sur leurs éventuels passages

antérieurs a I’'USP, et le projet de recherche leur a été expliqué.

3.2. Lentretien spirituel

3.2.1. Conditions de I’entretien

L’entretien devait avoir lieu pendant un temps dédié dans la chambre du patient, en seul a seul entre
I’enquéteur et le patient, pour favoriser la confidentialité. La présence de I’'enquéteur dans la chambre
devait étre visible de I'extérieur par le biais du systeme dédié, pour éviter tout dérangement.
L'entretien ne devait pas excéder 15 minutes, pour ne pas perturber I'organisation et le travail du
service. Cette limite de temps a été discutée et décidée avec le médecin responsable du service, par

ailleurs directrice de cette thése.
Lors de I'entretien, I'enquéteur devait favoriser une attitude d’écoute active en prenant le temps de

s’asseoir sur une chaise au chevet du patient. Il ne devait pas interrompre un soin ou la visite d’un

proche.

3.2.2. Contenu de I'entretien

Il devait étre précisé en début d’entretien que la venue de I'enquéteur n’avait pas pour but de
répondre aux problémes médicaux du patient, mais qu’il venait pour « autre chose ». L'entretien
débutait ensuite par une information donnée sur I'esprit de la médecine palliative, et notamment la
mission de prendre en charge les besoins physiques, sociaux, psychologiques et spirituels du patient.

Le contenu de I'entretien était basé sur le canevas élaboré dans le cadre du travail préparatoire (voir

annexe 1).

A l'issue de la discussion, une information sur le service de I'aumonerie était donnée (missions,

gratuité), et la proposition du passage d’'un aumdnier du CHU était systématiquement formulée.
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L’enquéteur ne devait pas préciser que I'entretien s’inscrivait dans un travail de thése, pour limiter le
risque de biais et il ne devait a aucun moment faire connaitre ses convictions religieuses au patient,

conformément a la législation en vigueur?,

3.2.3. L’enquéteur

L'enquéte a été menée personnellement par le rédacteur de cette these, qui intervenait a 'USP en
tant qu’interne des hodpitaux, affecté dans ce service dans le cadre d’un projet personnel, validé
pédagogiquement par le département de médecine général de Grenoble, et par I’ARS de la région

Rhoéne Alpes. L'enquéteur était donc un médecin travaillant a plein temps dans le service.

3.2.4. Cas particulier du patient non communiquant

Lorsque le patient était dans I'impossibilité de s’exprimer, les données ont été recueillies auprés d’un
tiers susceptible de connaitre les convictions religieuses du patient. Une information était donnée a ce
proche sur le service de 'aumodnerie et la proposition du passage d’'un membre de I'équipe de

I"'aumonerie lui était formulée.

4. Critere d’évaluation

Le critere de jugement principal est le nombre de recours a I'auménerie du CHU durant la période
d’étude. Le recours a I'aumonerie lors de I'intervention a été comparé a deux années sans étude (2011

et 2012). Ces deux années constituent deux groupes controle.

5. Financement

Aucun financement particulier n’a été nécessaire. Le salaire de l'interne étant assuré par le CHU de
Grenoble, comme tout stage réalisé au CHU dans le cadre du cursus du DES de médecine générale.

Une aide statistique a été apportée par le Dr Seigneurin, médecin de santé publique appartenant a

33 « Le fait pour un agent public de manifester ses convictions religieuses dans I'exercice de ses fonctions
constitue un manquement a ses obligations. » (Circulaire n° 5209/SG du 13 avril 2007 relative a la charte de
laicité dans les services publics)
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I'unité de qualitique et d’évaluation médicale du CHU de Grenoble. Il est intervenu dans le cadre de sa

mission d’aide aux recherches cliniques.

6. Recueil des données

Les données concernant les patients visités par I'équipe d’auménerie du CHU pendant la période de
I’étude, et lors des deux périodes-contréle, ont été recueillies directement auprés des aumoniers et

de leurs registres (nom, prénom, date de naissance ...).
Les données concernant les patients hospitalisés a I'USP du 12/11/2013 au 25/04/2014, ont été
recueillies anonymement par I'enquéteur sur un fichier Excel, au fur et a mesure des admissions et de

I'enquéte.

Les données concernant les patients hospitalisés a I'USP pendant les deux périodes contréles ont été

recueillies aupres de la secrétaire du service.

7. Analyse des statistiques

Les variables qualitatives ont été décrites sous forme de pourcentages. Les descriptions des variables

guantitatives ont été réalisées par les moyennes et les écart-types.

Pour la comparaison des données entre les populations, nous avons utilisé le test du Chi2 pour les
variables qualitatives, en prenant comme seuil de significativité p<0.05. Le T-test de Student a été

utilisé pour comparer les variables quantitatives.

Les différentes analyses statistiques ont été réalisées sur le logiciel Excel, et controlé sur le site internet

d’analyse bio-statistique en ligne biostaTGV?.

Le Dr Seigneurin a été rencontré avant de débuter I’étude pour discuter de I'analyse statistique, et il a

controlé I'analyse statique de I’étude a I'issue de I'intervention de I'enquéteur.

34 http://marne.u707.jussieu.fr/biostatgv
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8. Formalités administratives

8.1. CPP

Cette étude n’a pas nécessité de demande auprés du comité de protection des personnes, car il s’agit
d’un point de vue éthique d’une étude observationnelle. En effet, aucune intervention n’est entreprise
en dehors des missions du service hospitalier, et de la prise en charge recommandée par la

réglementation (cf. Introduction).

8.2. NIL

Aucune demande n’a été faite auprés de la commission nationale de I'informatique et des libertés. En
effet aucune donnée nominative n’a été recueillie. Les informations ont été récupérées aupres de la

secrétaire de I'USP de Grenoble et des registres de I'auménerie du CHU.
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IV. Résultats

1. Caractéristiques des patients durant |'étude

Les informations concernant les patients hospitalisés a I'USP ont été recueillis par I’'enquéteur au fur

et a mesure des admissions, du 12 novembre 2013 au 25 avril 2014.

1.1. Patients hospitalisés a I'USP

125 patients ont séjourné a I’'USP durant |la période d’étude de 165 jours consécutifs.

1.1.1.  Age

Le plus jeune patient avait 30 ans, le plus 4gé 93 ans, avec un age moyen de 68,7 ans (+/- 14,0)

(Graphique 1).

Graphique 1 : Répartition des ages des patients
de I'USP lors de I'étude (n=125)
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1.1.2. Sexe

Parmi les 125 patients :
- 59 étaient des femmes (soit 47,2%)

- 66 étaient des hommes (soit 52,8%)
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1.1.3. Capacités de communication

Les capacités de communication étaient variables selon les patients. Ces capacités ont été évaluées

par I'enquéteur au moment de I'entretien.

Sur 125 patients :
- 55 avait une tres bonne communication (44,0%)
- 26 avait une bonne communication (20,8%)
- 13 avait une communication moyenne ou difficile (10,4%)
- 23 patients avaient une communication impossible (coma, confusion, démence ...) (18.4%)
- 1 patient ne parlait pas francais (0,8%)
- 3 ont communiqué par écrit (2,4%)

- Pour 4 patients la donnée de la communication était non renseignée (3,2%)

1.1.4. Durée moyenne de séjour

La durée moyenne de séjour était de 10,14 jours.

1.2. Patients ayant bénéficié de |'entretien

1.2.1. Taux d’entretiens

L’entretien spirituel a pu étre pratiqué chez 94 des 125 patients hospitalisés a I’'USP durant la période

des 165 jours d’inclusion dans I'étude, soit 75,2% des patients (IC95% [66,5% ; 82,3%]).

125 patients

31 patients sans entretien

[ |
22 hommes 9 femmes

94 entretiens

44 hommes 50 femmes
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1.2.2. Durée de I'entretien

La durée moyenne de I'entretien a été de 8,88 minutes (+/- 5,99) (soit 8 min 52 sec).

La durée de chaque entretien a été relevée par I'enquéteur.

1.2.3. Caractéristiques des patients ayant bénéficié de |’entretien

Les caractéristiques de ces patients sont résumées dans le tableau 1.

Tableau 1. Caractéristiques des patients ayant bénéficié de I’entretien

Entretien (n=94)

Pas d’entretien (n=31) p-value

Age (ans), moyenne (+ écart type) 70,6 (13,3) 63,1 (14,7) 0,016
Sexe Féminin, n (%) 50 (53,2) 9(29,0) 0,019
DMS? (jours) 11,407 6,35 1,5
Communication verbale, n (%)
- possible 82 (87,2) 20 (64,5)

0,0046
- impossible 12 (12,8) 11 (35,5)

Religion, n(%)

- catholique 443(46,8)
- non pratiquant 23 (24,5)
- protestant 2(2,1)
- juif 3(3,2)
- musulman 4 (4,3)
- bouddhiste 33(3,2)
- sans religion (athée ou agnostique) 32 (34,0)
- non renseigné 7(7,4)

1Durée Moyenne de Séjour

2 La DMS a été calculée pour 93 patients (la donnée manquait chez un patient)

3'une des patientes s’est déclarée catholique ET bouddhiste, et a donc été comptabilisée dans les deux catégories, ce qui
explique que la somme des pourcentages ne soit pas égale a 100.
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1.2.3.1. Age

Les 31 patients n’ayant pas bénéficié d’entretien avaient une moyenne d’age de 63,1 ans (+ 14,7),
contre une moyenne d’age de 70,6 ans (+ 13,3) pour les 94 patients ayant bénéficié d’'un entretien

(p=0,016).

1.2.3.2. Sexe

Parmi les patients ayant bénéficié d’un entretien, 53,2% étaient des femmes, contre 29,0% chez les

patients n’ayant pas bénéficié d’entretien (p=0,019).

1.2.3.3. Durée moyenne de séjour

La durée moyenne de séjour (DMS) était de 10,14 jours pour les 125 patients, mais seulement de 6,35
jours pour les 31 patients n’ayant pas eu d’entretien, contre 11,40 jours pour les patients ayant eu un

entretien (p=1,5).

1.2.3.4. Capacités de communication

Pour 12 des 23 patients dont la communication verbale était impossible, I'entretien s’est déroulé
aupres de la famille ou des proches, conformément au protocole établi (cf. Patient et Méthode). La
communication verbale impossible concernait 12,8% des patients ayant bénéficié d’un entretien

contre 35,5% des patients n’ayant pas bénéficié d’entretien (p=0,0046)

1.2.3.5. Religion

Lors de I'entretien, les patients, ou la famille pour les patients non communicants, étaient amenés a
préciser leur éventuelle appartenance a une religion ou une communauté spirituelle. 46,8% se disaient
catholiques, 12,8% se disaient appartenir a une autre religion (protestant, juif, musulman ou

bouddhiste), 34,0% se disaient sans religion (athée ou agnostique).
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1.3. Patients visités par 'aumodnerie lors de |'étude

Les informations des 35 patients visités par 'aumonerie ont été recueillies a I'issue de I'étude, aupres
du service de 'aumonerie de I’'hdpital. Elles ont été comparées a celles des 125 patients de I’'USP dans

le tableau 2.

Tableau 2 : Caractéristiques des patients visités par ’'aumonerie

Patients de I'USP Patients visités par

I'auménerie p-value
n=125 n=35
Age (ans), moyenne (t écart type) 68,7 (14,0) 72.7 (11,8) 0,092
Sexe féminin, n (%) 59 (47,2) 27 (77,1) 0,0017
Sexe ratio, F/H 0,89 3,38 nr

1.3.1.  Age

Le plus jeune patient avait 52 ans, le plus 4gé 92 ans, avec un age moyen de 72,7 ans (+/- 11,8)
(graphique 2). Cette moyenne est plus élevée que celle des patients de I'USP (68,7 ans), mais la

différence n’est pas significative (p=0,092).

Graphique 2 : Répartition des ages des patients
visités par I'aumonerie lors de |'étude (n=35)
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1.3.2. Sexe :

Parmi les 35 patients :
- 27 étaient des femmes (soit 77,1%)

- 9 étaient des hommes (soit 22,9%)

La comparaison entre les populations des patients hospitalisés a I'USP et visités par 'aumonerie,

retrouve une différence statistiquement significative pour le sexe (p=0,0017).

2. Les groupes-controles

Dans cette partie, nous analyserons les caractéristiques des patients hospitalisés a I’'USP dans les deux
groupes-controles de 2011 et 2012, ainsi que les caractéristiques des patients visités par I'aumbnerie

pendant ces deux années.

2.1. Patients hospitalisés a I'USP en 2011 (premier groupe contréle)

200 patients ont séjourné a I'USP en 2011, selon les chiffres fournis par la secrétaire de I'USP. Le

tableau 3 résume les caractéristiques des patients en 2011, en comparaison a ceux de |'étude.

Tableau 3 : Caractéristiques des patients de 'USP en 2011

2011 (365j) Période test (165j)
p-value
n= 200 n= 125
Age (ans), moyenne (t écart-type) 66,6 (13,8) 68,7 (14,0) 0,18
Sexe féminin, n (%) 89 (44,5) 59 (47,2) 0,63
Sexe ratio, F/H 0,80 0,89 nr
DMS?, jours 10,26 10,14 nr

1DMS : Durée moyenne de séjour

21.1. Age

Le plus jeune patient avait 20 ans, le plus 4gé 91 ans, avec un 4ge moyen de 66,6 ans (+/- 13,8).
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2.1.2. Sexe

Parmi les 200 patients :
- 89 étaient des femmes (soit 44,5%)

- 111 étaient des hommes (soit 55,5%)

2.2. Patients hospitalisés a I’'USP en 2012 (deuxi@éme groupe controle)

170 patients ont séjourné a I'USP en 2012, selon les chiffres fournis par la secrétaire de I'USP. Le

tableau 4 résume les caractéristiques des patients en 2012, en comparaison a ceux de I'étude.

Tableau 4 : Caractéristiques des patients de I’'USP en 2012

2012 (366j) Période test (165j)
p-value
n=170 n=125
Age (ans), moyenne (t écart-type) 66,7 (13,5) 68,7 (14,0) 0,21
Sexe féminin, n (%) 71 (41,8) 59 (47,2) 0,35
Sexe ratio, F/H 0,72 0,89 nr
DMS?, jours 11,53 10,14 nr

1DMS : Durée moyenne de séjour

2.2.1. Age

Le plus jeune patient avait 20 ans, le plus 4gé 98 ans, avec un 4ge moyen de 66,7 ans (+/- 13,5)

2.2.2. Sexe

Parmi les 170 patients :
- 71 étaient des femmes (soit 41,8%)

- 99 étaient des hommes (soit 58,2%)
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2.3.  Patients visités par I’aumobnerie

2.3.1. En2011

17 patients ont été visités par I'aumonerie en 2011. Leurs caractéristiques sont détaillées dans le

tableau 5.

Tableau 5 : Caractéristiques des patients visités par I'aumoénerie en 2011

Patients visités par

Patients de I'USP , A
I’aumonerie

p-value
n= 200 n= 17
Age ans) , moyenne (t écart-type) 66,6 (13,8) 75,5 (11,3) 0,0064
Sexe féminin, n (%) 89 (44,5) 9(52,9) 0,5
Sexe ratio, F/H 0,80 1,13 nr

2.3.1.1.  Age

Le plus jeune patient avait 57 ans, le plus dgé 91 ans, avec un dge moyen de 75,5 ans (+/- 11,3)

2.3.1. 2. Sexe

Parmi les 17 patients :
- 9 étaient des femmes (soit 52,9%)

- 8 étaient des hommes (soit 47,1%)

2.3.2. En2012

14 patients ont été visités par 'aumonerie en 2012. Leurs caractéristiques sont détaillées dans le

tableau 6.
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Tableau 6 : Caractéristiques des patients visités par I’'aumonerie en 2012

Patients de I'USP Patients visités par

I'auménerie p-value
n=170 n=14
Age (ans), moyenne (t écart-type) 66,7 (13,5) 70,4 (11,4) 0,2751
Sexe féminin, n (%) 71 (41,8) 8(57,1) 0,26
Sexe ratio, F/H 0,72 1,33 nr
2.3.2.1. Age

Le plus jeune patient avait 53 ans, le plus agé 89 ans, avec un dge moyen de 70,4 ans (+/- 11,4)

2.3.2.2. Sexe

Parmi les 14 patients :
- 8 étaient des femmes (soit 57,1%)

- 6 étaient des hommes (soit 42,9%)

3. Comparaison des patients visités par I'aumonerie lors de I'étude versus
groupes-controles

La comparaison des patients visités par 'aumonerie lors de I'étude, avec les deux groupes-contréles

de 2011 et 2012, est résumée par les tableaux 7 et 8 :

Tableau 7 : Caractéristiques des patients visités par I'aumoénerie en 2011

2011 (365j) Période test (165j)
p-value
n= 200 n= 125
Patiennts vi.sités par 17 (8,5% 35 (28,0% <0.0001
I’'auménerie, n (%) 1C95%! [5,2% ; 13,5%])  1C95%! [20,5% ; 36,9%])
+é -
Age (ans), moyenne (t écart 75,5 (11,3) 72,7 (11.8) 0,51
type)
Sexe féminin, n (%) 9 (52,9) 27 (77,1) 0,076
Sexe ratio, F/H 1,13 3,38 nr

Lintervalle de confiance a 95%
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Tableau 8 : Caractéristiques des patients visités par I’'aumonerie en 2012

2012 (366j) Période test (165j)
p-value
n=170 n=125
PatienAts Vi.SitéS par 14 (8,2%, 35 (28,0% <0.0001
I'auménerie, n (%) IC95%" [4,7% ; 13,7%])  1C95% [20,5% ; 36,9%])
+é -
Age (ans), moyenne (t écart 70,4 (11,4) 72,7 (11,8) 0,42
type)
Sexe féminin, n (%) 8(57,1) 27 (77,1) 0,16
Sexe ratio, F/H 1,33 3,38 nr

LIntervalle de confiance a 95%

Le nombre de patients visités par 'aumonerie pendant I'étude a été de 35, ce qui représente 28,0%
des patients hospitalisés a I'USP (IC95% [20,5% ; 36,9%)]). La différence est statistiquement significative
(p<0,0001) avec les 17 patients de 2011, soit 8,5% des patients de I'année (IC95% [5,2% ; 13,5%]), et
avec les 14 patients de 2012, soit 8,2% des patients de I'année (1C95% [4,7% ; 13,7%]).

En ce qui concerne I'age, il n’y pas de différence significative entre les années.
Pour le sexe, on remarque que 77,1% des patients visités par 'aumonerie lors de I'étude étaient des
femmes. Ce résultat contraste avec les 52,9% de 2011 et les 57,1% de 2012. Cette différence n’est pas

significative (p>0,05), mais reste toutefois a la limite de la significativité, notamment avec le

pourcentage des patients de sexe féminin qui ont rencontré I'aumaonerie courant 2011 (p=0,076)

4. Evolution du taux de visites de 'aumonerie

Le taux de passages de 'aumonerie dans le service de I'USP a été significativement augmenté par
I'intervention de I'enquéteur, pendant les 165 jours d’inclusion (cf. tableau 7 et 8). Cette évolution est

mise en relief par les diagrammes suivants :
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Taux de patients visités par I'aumodnerie en 2011

= Patients visités par aumonerie

= Absence de visite par I'aumonerie

Taux de patients visités par I'aumdnerie en 2012

= Patients visités par I'aumonerie

= Absence de visites de I'aumonerie

Taux de patients visités par I'aumdnerie durant I'étude

= Patients visités par I'aumonerie

= Absence de visite de I'aumonerie
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V. Discussion

1. Meéthode

1.1. Population de I'étude

La population étudiée est celle de 'USP du CHU de Grenoble, ville frangaise d’environ 150.000
habitants située dans la région Rhéne-Alpes. Les constatations établies par cette étude sont le reflet

de la société frangaise en générale, car il s’agit d’un hopital public.

1.1.1. Nombre de patients

Le nombre de patients hospitalisés a 'USP de Grenoble est supérieur a la moyenne nationale de
I'enquéte réalisée par 'ONFV en 2013, et qui porte sur les données de 2012 de 90 USP (sur 116
existantes) (52). Cette enquéte retrouve une moyenne de 162 patients accueillis en USP en 2012%. La
moyenne a été rapportée a 10 lits d’USP pour faciliter la comparaison. Dans notre étude, le nombre
de patients hospitalisés a 'USP en 2011 était de 200 pour 6 lits, et de 170 pour 6 lits également en
2012. Pendant les 165 jours d’étude, I'USP a accueilli 125 patients sur 10 lits d"hospitalisation, ce qui
revient a 276 patients/an, sil’on extrapole ce chiffre sur une année compléte. Ce résultat est largement

supérieur aux 162 patients de la moyenne nationale de 2012.

1.1.2. Durée de séjour

La différence d’effectif constatée se retrouve également dans la durée moyenne de séjour (DMS). Elle
est de 17 jours en moyenne en 2012 au niveau national, toujours selon I'enquéte de 2013 de 'ONFV
(52), alors qu’a I'USP de Grenoble elle est de 10,14 jours pour la période étudiée, de 10,26 jours pour

2011 et de 11,53 jours pour 2012.

35 Pour 182 entrées/an en moyenne en 2012.
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1.1.3. Age

Lors de I'étude, I'age moyen des patients était de 68,7 ans (+ 14,0) contre 66,6 ans (+13,8) en 2011,
p=0,18, et 66,7 ans (+13,5) en 2012, p=0,21. Il n'y a donc pas de différence d’age entre la population
d’intervention et celles des deux groupes contréles. Cet age moyen est toutefois légerement inférieur
a la moyenne nationale de 2012 de 70,88 ans, rapportée dans le bilan du programme national de

développement des soins palliatifs 2008-2012 (53).

1.1.4. Sexe

Lors de I'étude, le sexe ratio a été de 47.2% pour les femmes (59/66), contre 44,5% (89/111) dans le
groupe contréle de 2011 (p=0,63), et de 41,8% (71/99) dans le groupe contrdle de 2012 (p=0,35). Il n’y
a donc pas de différence significative en ce qui concerne le sexe des patients, entre la population

étudiée et les deux groupe-controles.

1.1.5. Cas des patients non communicants ou confus

La communication verbale impossible concernait 12,8% des patients ayant bénéficié d’un entretien,
contre 35,5% des patients n’ayant pas bénéficié d’entretien (p= 0,0046). L’absence de communication
possible avec le patient est donc un frein a la tenue de I'entretien spirituel, méme lorsque I’entretien

peut étre effectué aupres de la famille.

Les patients non communicants ou confus auraient pu étre exclus. Mais il a été délibérément choisi
que I'absence de communication ou la confusion ne devaient pas étre des critéres d’exclusion. En effet,
I'intérét d’une visite d’un aumonier ne se limite pas a la capacité de communication verbale de la
personne hospitalisée. Comme cela a été rappelé dans les généralités (cf. 5. 4. Missions de I'auménier),
I'aumonier témoigne de la solidarité de la communauté religieuse auprés du souffrant, quel que soit
son état de communication. Et puis 'aumonier peut apporter un soutien tres utile a la famille du

patient, d’autant plus dans la situation douloureuse d’un patient en fin de vie.

Al'instar de la loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie (54), dite loi Léonetti,
il a été décidé qu’en cas d’incapacité du patient a exprimer sa volonté, I'enquéteur consulterait la
personne de confiance, la famille, ou a défaut un de ses proches, pour s’enquérir de la volonté,
exprimée ou non par le patient, du passage d’'un auménier du culte de son choix. Cette attitude est

47



conforme aux préconisations de la circulaire du 20 décembre 2006 relative aux aumoniers, qui sont
chargés « d’assister les patients qui en font la demande par eux-mémes ou par I'intermédiaire de leur

famille »% (39).

Au vu de ces recommandations, nous avons cherché a interroger I’entourage des 23 patients de I'étude
hors d’état d’exprimer leur volonté. Nous n’avons finalement réussi a rencontrer les proches du patient
que pour 12 d’entre eux. Les 11 autres patients a la communication verbale impossible ont été
comptabilisés dans les 31 patients n’ayant pas bénéficié d’entretien. Les facteurs qui ont empéché la

tenue de I'entretien sont détaillés dans le point suivant.

1.2. Tauxd’entretiens

Le taux d’entretiens a été de 75,2% pour I'ensemble des patients (IC95% [66,5% ; 82,3%]), ce qui est

tout a fait raisonnable.

On peut toutefois se demander pourquoi 31 patients hospitalisés pendant I'étude (soit 24,8% des
patients) n’ont pas bénéficié d’entretien. Cela peut s’expliquer par différents facteurs. Certains sont
décédés rapidement apres leur admission ou ont séjourné brievement a I'USP, et I'enquéteur n’a pas
eu le temps d’effectuer I'entretien avec le patient ou sa famille. Cela est confirmé par le DMS des 31
patients qui est de 6,35 jours, contre 11,40 jours pour ceux qui ont bénéficié de I'entretien. Pour
d’autres, les conditions matérielles de I'entretien n’ont jamais été réunies. En effet, il avait été décidé
dans la méthode de ne jamais interrompre une visite, et certains patients avaient un entourage tres
présent. Le patient ne se retrouvait donc jamais en situation favorable a I'entretien. Il est également
arrivé que ce soit I'enquéteur qui ne soit jamais disponible au moment ou le patient I'était, pour des
raisons d’organisation du service ou de charge de travail. Il est également arrivé que I'enquéteur ne
soit pas présent dans le service pendant quelques jours consécutifs, pour cause de cours a I'université

a la veille de week-end.

Et enfin, il est important de souligner que parmi les patients non communicants, seuls 52,2%
d’entretiens ont pu étre menés auprés de I'entourage. Leur inclusion a donc diminué le taux global
d’entretien, ce qui montre la difficulté a inclure ce type de patient dans des recherches comme celle-

la.

3¢ Circulaire DHOS/P1 n°2006-538 du 20 décembre 2006 relative aux aumdniers des établissements
mentionnés a I'article 2 de la loi no 86-33 du 9 janvier 1986 portant dispositions statutaires relatives a
la fonction publique hospitaliere.
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1.3. Caractéristiques des patients ayant bénéficié de |’entretien

1.3.1. Age et sexe

Il existe une différence statistiquement significative entre la population ayant bénéficié d’'un entretien
et celle qui n’en a pas eu. Les patients qui ont bénéficié d’'un entretien étaient surtout des femmes
(p=0,019), plus agées que celles du groupe sans entretien (p=0,016). Les facteurs ayant influencé la

tenue de I'entretien sont détaillés dans la partie 1.2 Taux d’entretien.

1.3.2. Appartenance religieuse

L'appartenance religieuse des patients de I’échantillon différe sensiblement de la population générale
francaise. Ainsi dans cette étude, le taux de patients s’étant déclaré étre catholique est de 46,8%, alors
gu’il est de 61% dans la population générale frangaise, selon une étude IFOP d’avril 2011, réalisée chez
1106 frangais (55). Ce pourcentage était de 64,3% en décembre 2004, dans un sondage de l'institut
CSA, réalisé sur un échantillon de 2010 personnes (56). On se serait méme attendu dans notre étude
a avoir une proportion de patients se déclarant catholiques supérieure a celle de ces deux sondages
réalisés en population générale. En effet, comme le note le sondage de l'institut CSA de 2004,
I'appartenance a la religion catholique croit avec I'age avec un taux qui passe de 42% chez les jeunes
agés de 18-24ans, a 80,6% chez les 75 ans et plus. Etant donné I’age moyen de la population de notre
étude ayant bénéficié de I'entretien (70,6 ans), nous aurions pu nous attendre a une proportion de
patients se déclarant catholiques supérieure a 64,3%. Ce résultat inattendu peut s’expliquer par la
petite taille de notre échantillon, ce qui est confirmé par I'amplitude de I'intervalle de confiance a 95%

des 46,8% de catholiques qui s’étale de 36,5% a 57,3%.

Concernant les autres religions, nos résultats sont concordants avec la littérature en population
générale. lls représentent 12,8% de la population de notre étude, contre 14% dans I'étude IFOP de
2011 et 8,7% dans le sondage CSA de 2004. Le détail est donné dans le tableau 9 et montre une

cohérence entre nos résultats et la population générale.

La proportion de patients se déclarant sans religion dans notre étude (34,0%) est légeérement

supérieure a celle des sondages de 2004 et 2011 (27% et 25%).
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Tableau 9 : Tableau comparatif des appartenances religieuses

Notre étude CSA 2004" IFOP 20112

Catholique 46,8%° 64,3% 61%
Autres religions 12,8% 8,7% 14%

- Protestant 2,1% 1,9% 4%

- Juif 3,2% 0,6% 1%

- Musulman 4,3% 4,3% 7%

- Autres (dont bouddhisme) 3,2%3 1,9% 2%
Sans religion 34,0% 27% 25%
Non renseigné 7,4%

LInstitut CSA pour La Croix. Les Francais et la Religion. n° 0401664. Décembre 2004
2|nstitut francais d'opinion publique pour le Journal du dimanche. Les Frangais et la croyance religieuse. FD n° 19473. Avril

2011.
3'une des patientes s’est déclarée catholique ET bouddhiste, et a donc été comptabilisée dans les deux catégories, ce qui
explique que la somme des pourcentages ne soit pas égale a 100.

1.4. Lentretien spirituel

1.4.1. Contenu de l'entretien

Il existe de nombreux outils qui permettent d’évaluer les besoins spirituels, la détresse spirituelle ou
le bien-étre spirituel. La littérature anglophone regorge d’échelles d’évaluations. Une récente revue
systématique en retrouvait plusieurs centaines (57). L’échelle la plus utilisée a des fins de recherche,
pour apprécier le bien-étre spirituel est le FACIT-Sp-12 (58) (Annexe 4). On peut également citer la
contribution francophone d’une équipe médicale suisse qui a mis au point et validé le STIV¥’ (59,60)
qui propose d’évaluer les besoins spirituels selon quatre sous-dimensions de la spiritualité: Sens,
Transcendance, |dentité, Valeurs (59). Cet outils étant plus adapté a étre utilisé par les aumoniers eux-
mémes, nous avons choisi dans notre étude d’élaborer une trame d’entretiens spirituels (Annexe 3), a
partir du questionnaire HOPE, qui a été créé a I'origine pour les médecins traitants. Il propose une
approche en quatre étapes (50) (Annexe 1). La premiere étape propose d’explorer les ressources
spirituelles du patient comme par exemple ses sources d’espoir (sources of hope en anglais), de
réconfort, de force, de paix. La deuxiéme étape invite a s’enquérir de I'appartenance du patient a une
religion (Organized religion en anglais). La troisieme étape concerne les pratiques spirituelles

personnelles (Personal spirituality and practices en anglais) avant de demander au patient si ses

37 SDAT en anglais pour Spiritual Distress Assessment Tool
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croyances influencent sa maniere d’appréhender les soins ou la fin de vie (Effects on medical care and

end of life issues en anglais).

Les questionnaires standardisés ont I'avantage de la reproductibilité mais aussi de favoriser la
transmission des informations. La reproductibilité est toutefois critiquable devant le risque de
réduction de la discussion autour de la spiritualité a un simple item, alors qu’il s’agit d’un sujet par
nature singulier et personnel. L'intérét de ces grilles d’analyses, comme le STIV cité plus haut, réside
aussi dans le fait qu’elles favorisent la transmission des informations au sein de I'équipe, par
I"utilisation d’un outil unique connu de tous. L'aumonier qui utilise cet outil peut alors communiquer
avec I’équipe sur des données utiles a la prise en charge globale du patient ou a la compréhension des
ressources internes qui influencent ses choix ou ses réactions. Comme le souligne le Pr. Dominique
Jacquemin, une grille est une « opportunité de paroles échangées, [elle] peut soutenir le professionnel
dans sa modalité habituelle de traiter - par réduction a des données objectives quantifiables - mais
releve d’une approche réductive lorsqu’elle devient en fait un point d’appui uniquement a traiter si
besoin et moins une trace de la dimension constitutive du sujet malade au coeur de I'expérience qu’il

fait de lui-méme »* (29).

Du fait que I'on ne peut pas réduire I'intervention spirituelle a de I’ « evidence-based spiritual care »°,
ce type d’outils n’a délibérément pas été utilisé dans notre étude. Une trame d’entretiens a donc été
élaborée pour servir de guide a la discussion et lui donner une direction, mais en évitant I'écueil d’un
cadre trop formel qui enfermerait cet échange. Le bien-fondé de ce choix a été confirmé par la pratique
des entretiens spirituels de cette étude, qui a révélé a quel point chaque rencontre est unique et « ne
se laisse pas enfermer dans un modéle ou une recette »* (61). Le cadre qui avait été fixé a permis de
maintenir un cap sur les chemins de vie si singuliers des patients, I'entretien restant toujours souple et

ancré dans le respect du singulier.

1.4. 2. Durée de I'entretien

La durée moyenne de I'entretien était de 8 min 52 sec avec un écart-type de prés de 6 min, ce qui

signifie que la durée était trés variable. En effet certains entretiens ont été écourtés par le patient qui

38 Jacquemin D. Spiritualités : quelle place leur accorder dans les soins ? Conférence pour I'association Sésame.
Mars 2012. Disponible sur: http://www.uclouvain.be/cps/ucl/doc/ebim/documents/Sesame-spiritualites.pdf.
[Consulté le 3 juin 2014]. p11.
3 Jobin G. La spiritualité : facteur de résistance au pouvoir biomédical de soigner ? Revue d’éthique et de
théologie morale. 1 nov 2011;n°266(HS). p131.
40 Jobin G. op. cit. p146.
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ne souhaitait pas aborder cette question. Cela a concerné des patients athées mais ces cas ont été treés
minoritaires et la plupart des patients ont manifesté un intérét, ou du moins une curiosité, a voir un
médecin aborder ce sujet. D’autres entretiens ont été tres courts car ils se sont tenus avec I'entourage
du patient et non le patient lui-méme. Ces entretiens ont concerné 12 patients et duraient donc entre
1 et 3 minutes. A l'inverse, 5 entretiens ont dépassé les 15 minutes fixés initialement. La durée
maximale de 15 minutes avait été établie a titre indicatif pour ne pas perturber le fonctionnement du
service. Ces entretiens plus longs n’ont pas été interrompus, pour ne pas entraver la discussion et le

travail spirituel que le patient était en train de fournir.

Cette durée moyenne de 9 minutes environ doit encourager les soignants dans cette démarche, car
une telle durée semble compatible avec I'emploi du temps quotidien d’un soignant, puisqu’il suffit de
moins d’un entretien par jour pour toucher tous les patients de I’'USP au cours de leur hospitalisation®!.
En sachant que I'entretien spirituel n’a pas pour objectif d’assurer 'accompagnement a proprement
parler, mais d’ouvrir la porte vers une prise en charge des patients intéressés, par les personnes

formées et compétentes que sont les aumoniers.

2. Effet de I'entretien sur le passage de I'aumobnerie

Cette étude montre qu’un entretien spirituel dédié favorise le passage des aumdniers en unité de soins
palliatifs. L'effet de I'entretien spirituel sur le passage de I'aumobnerie est trés significatif, car
I’'aumonerie visite entre 8,2% et 8,5% des patients du service de soins palliatifs lors d’une année sans
I'intervention réalisée dans notre étude, alors qu’avec un entretien spirituel et une information
donnée sur le service d’aumdnerie, le taux de patients visités est de 28% (p< 0,0001). Et lorsque I'on
considere le nombre de passages (35 passages) rapporté au nombre de patients ayant bénéficié de

I'entretien (94 patients), le pourcentage de patients visités par 'aumodnerie est de 37,2%.

Cette étude s’accorde avec les résultats d’une étude IFOP intitulée Les Frangais et la fin de vie, menée
en septembre 2012, et qui a interrogé 2010 frangais sur la place qu’ils accorderaient a la religion dans
leur fin de vie (62). 20% des frangais interrogés déclarent qu’ils souhaiteraient étre soutenus et
accompagnés spirituellement, et 33% déclarent qu’ils verront le moment venu. Cela représente donc
53% de patients potentiellement intéressés par un accompagnement spirituel en fin de vie (Annexe 5).
Dans cette étude IFOP, seules 47% des personnes interrogées répondent qu’elles n’accorderont

aucune place a la religion. Ainsi, parmi les 53 % de francgais qui se déclarent potentiellement intéressés

41125 patients ont été hospitalisés pendant les 165 jours de I’étude, ce qui fait moins d’un patient par jour.
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dans cette étude IFOP, plus de la moitié (soit 28% dans notre étude) demandent finalement un

accompagnement spirituel religieux en situation de soins palliatifs et de fin de vie.

Les résultats de notre étude ne concernent que les patients ayant sollicité I'aumonerie catholique. En
effet, 'aumonerie catholique est la seule a posséder des registres et a avoir un nombre de visites
suffisant pour étre significatif. Cela est certainement d{ au nombre plus important d’auméniers
représentant le culte catholique (cing aumoniers pour 2,5 ETP) par rapport aux aumoniers protestants
(un aumonier 0,2 ETP) et musulman (un aumonier pour 0,25 ETP). Il faut toutefois noter que nous
avons enregistré quatre demandes de passage de I'aumoénier musulman pendant notre étude.
Malheureusement, ces demandes n’ont pas pu étre honorées a cause d'un probleme de
communication avec I'auménier musulman (changement de numéro de téléphone). Sachant que si ces
demandes avaient été honorées, le taux de patients visités aurait été de 31,2% (41,5% des 94 patients

ayant bénéficié de I'entretien).

Quant aux autres aumoniers ou représentant du culte présents sur la plaquette de présentation de
I'aumobnerie du CHU de Grenoble, ils ont été contactés pour la plupart a I'issue de I'’étude mais n‘ont
pas pu étre comptabilisés dans notre étude. L'aumoOnier protestant a été remplacé au cours de I'étude
pour raison de santé. Le poste de rabbin représentant le culte juif a été vacant une partie de I'étude.
Le représentant de I'église orthodoxe grecque n’a jamais été amené a intervenir a I'USP. Le
représentant de la communauté anglicane n’a jamais pu étre contacté. Quant aux bouddhistes, le lien

était directement établi par la famille avec la communauté, qui ne dispose pas de registres.

Les patients visités par I'aumdnerie sont surtout des femmes (p=0,0017), d’'un age supérieur a la
moyenne des 125 patients de I'USP (p=0,092). Ces caractéristiques se retrouvent également dans les
groupes contréles de 2011 et 2012. Ces données concordent avec la sociologie des catholiques
pratiquants rapportés dans I'étude IFOP de 2010, Le catholicisme en France en 2010. En effet la
majorité des catholiques pratiquants sont des femmes (61% de femme contre 39% d’homme) (63), et
leur age est plutot élevé, puisque 43% des catholiques pratiquants ont plus de 65 ans, contre 22% pour

les 50-64 ans et 19% pour les 35-49 ans (63).

L'ensemble des accompagnements par 'aumoOnerie a concerné essentiellement des femmes. La
proportion de patients de sexe féminin est passée de 52,9% en 2011 et respectivement de 57,1% en
2012 a 77,1% lors de I'étude. Méme si cette différence n’est pas statistiquement significative (p>0,05)
on peut s’interroger sur la cause de cette différence. Elle peut s’expliquer par la plus grande proportion
de femmes ayant bénéficié de I'entretien, a savoir 53,2% de femmes dans les 94 patients, alors que

seuls 29,0% des patients n’ayant pas bénéficié de I'entretien étaient de sexe féminin (p=0,019).
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3. Facteurs influencant la sous-évaluation des besoins spirituels religieux

L'augmentation du nombre de patients visités par I'auménerie, du fait de I'intervention réalisée par
I’enquéteur au cours de cette étude, nous interroge sur la sous-évaluation des besoins spirituels
religieux en unité de soins palliatifs. La littérature identifie un certain nombre de facteurs qui

influencent cette sous-évaluation.

3.1. Lalaicité

La laicité est certainement le plus important de ces facteurs. Elle est en effet un des fondements de
notre démocratie, mais un « vieil amalgame confond laicité et hostilité de principe a la religion »*? (64).

Cette confusion conduit a une autocensure de tout ce qui a trait a la religion dans I'espace public.

Notre état laic qui ne reconnait aucun culte doit pourtant garantir aux croyants la possibilité d’exercer
leur liberté de choisir et de pratiquer une religion (38). Cela signifie que la religion doit avoir une place
dans la vie publique, et en particulier dans les établissements sanitaires. « La Laicité n’est ni
I'indifférence, ni la simple tolérance » car « la tolérance serait une sorte d’indifférence tres éloignée
de ce que requiert la protection d’une liberté »*®. La Laicité ne peut donc pas é&tre un absolu, méme si
elle est un principe constitutionnel, car I'état se doit de respecter d’autres principes de méme valeur
comme la liberté de conscience, la liberté religieuse, la liberté d’expression, I'interdiction de toute
discrimination religieuse (65). La Laicité ainsi comprise, pourrait se définir comme « I'alliance de la
neutralité des services publics, de la liberté de conscience, et de la liberté religieuse »**. C’est en tout
cas comme cela que I'a défini le rapport du 11 décembre 2003 de la commission de réflexion sur

I’application du principe de laicité dans la République, dit rapport Stasi *° (66).

42 Ottan M. La liberté confessionnelle dans les établissements de santé. Revue Droit et Santé. juillet 2008;24(3).
p4al.
43 Benhida C, Gaudillere C, Pourquier A-L, Abadou Y, Coutarel E. Religion, droit et laicité. Droit, Déontologie &
Soin. juin 2011;11(2). p150.
44 Benhida C. op. cit. p149.
4 « La laicité, pierre angulaire du pacte républicain, repose sur trois valeurs indissociables : liberté de conscience,
égalité en droit des options spirituelles et religieuses, neutralité du pouvoir politique » (Stasi B. Rapport au
Président de la République de la Commission de réflexion sur I'application du principe de laicité dans la
république. 11 décembre 2003. p9.)
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3.2. La neutralité

La neutralité du service public est également un frein pour les soignants.

Le principe de neutralité est une régle qui s’applique a tous les agents publics dans I'exercice de leur
fonction. Du fait de la laicité de I'état et de la neutralité du service public, les agents du service public
hospitalier sont aussi soumis a cette regle, qui leur interdit de manifester leurs croyances religieuses,
notamment par une extériorisation vestimentaire, dans I’exercice de leur fonction, a I’exception bien

s@r des ministres des différents cultes (67).

Mais ce principe qui s’applique aux soignants ne concerne pas les patients. « Dans les établissements
de santé public, toute personne doit pouvoir étre mise en mesure de participer a I'exercice de son
culte (recueillement, présence d’un ministre du culte de sa religion, nourriture, liberté d’action et
d’expression, rites funéraires...). Toutefois, I'expression des convictions religieuses ne doit porter
atteinte ni au fonctionnement du service, ni a la qualité des soins, ni aux régles d’hygiéne, ni a la
tranquillité des autres personnes hospitalisées et de leurs proches »*. Tant que le patient ne pratique

pas de prosélytisme, il peut exprimer ses convictions religieuses (42).
Le personnel hospitalier peut donc s’enquérir des convictions religieuses des personnes hospitalisées

dans le but de favoriser leur expression, tout en respectant ce principe de neutralité en ne révélant

pas ses propres convictions.

3.3. Pudeur, frilosité et méfiance

3.3.1. Entre collégues

La pudeur a évoquer la question de la spiritualité et de la religion dans le domaine public, se retrouve
en premier lieu au sein méme des équipes soignantes. La laicité que nous sommes habitués a respecter
dés I'enfance, conduit a une véritable censure de tout ce qui évoque le religieux ou le spirituel, dans

les relations entre soignants (68).

Il existe en effet un malaise a évoquer la question du spirituel, comme le souligne Marie de Hennezel :

« La difficulté d’en parler avec les collegues, la peur de ne pas étre compris, d’étre jugés, parfois méme

46 Circulaire DHOS/E1/DGS/SD1B/SD1C/SD4A n°2006-90 du 2 mars 2006 relative aux droits des personnes
hospitalisées et comportant une charte de la personne hospitalisée.
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ridiculisés. Tout cela les empéche d’aborder, en équipe, dans le cadre institutionnel, les questions trop
intimes »* (69). Ce manque de communication des soignants sur leur propre dimension spirituelle, sur
leur propre questionnement, sur leur propre recherche de sens, conduit a une solitude qui rend encore

plus difficile d’aborder cette question avec les patients.

3.3.2. Avecles patients

Selon la circulaire du 5 septembre 2011 relative a la charte des aumoneries, I'établissement est
chargé « d’organiser I'information des patients et de leur famille des I'admission et tout au long du
séjour sur la possibilité de faire appel a un ministre du culte de leur choix ». Et le personnel soignant
doit étre « attentif a repérer et a transmettre d’éventuelles demandes » * (41). Mais bien souvent
« les soignants préferent ne pas aborder le probléme plutét que de s’y risquer, probablement par peur

d’étre maladroit, par pudeur ou par manque de référence »* (70).

3.4. Manque de temps

Le manque de temps est bien s(ir également un facteur limitant.

On peut légitimement s’inquiéter du nombre important de missions qui sont confiées aux soignants.
Porter une attention a la dimension spirituelle de la personne hospitalisée peut sembler étre une
mission de trop, alors qu’il s’agit en fait d’offrir simplement sa présence (23), comme le souligne le Pr
Schaerer, pour qui le travail spirituel ne peut étre « fait a la place du malade ou de la personne
accompagnée, ce qui importe [...] c’est seulement de lui en créer les conditions favorables »*°. Et cela
peut étre fait en proposant I'aide de personnes plus disponibles ou plus compétentes, comme les
bénévoles d’accompagnement ou les aumoniers (24). C'est la posture qui a été adoptée dans cette

étude, celle d’ouvrir la porte au travail spirituel en prenant le temps d’un entretien dédié, tout en

47 De Hennezel M, Leloup J-Y. L’art de mourir : traditions religieuses et spiritualité humaniste face a la mort
aujourd’hui. Paris: R. Laffont; 1997. p.20-21.
48 Circulaire DGOS/RH4 n°2011-356 du 5 septembre 2011 relative a la charte des auméneries dans les
établissements mentionnés a l'article 2 de la loi 86-33 du 9 janvier 1986 portant dispositions statutaires relatives
a la fonction publique hospitaliere
49 Rivier E, Favez P, Colombey S et al. De la difficulté de répondre aux besoins spirituels des patients. A propos
d’une expérience pilote en soins palliatifs. InfoKara. 1998;1(49). p29.
50 Schaerer R. De Cicely Saunders a nos jours. Médecine Palliative : Soins de Support - Accompagnement -
Ethique. juin 2007;6(3). p167.
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s’appuyant sur les personnes ressources que sont les aumoniers, en fonction de la volonté du patient.

Et cette approche a été peu chronophage, puisque I’entretien a duré 9 minutes en moyenne.

3.5. Manque de formation

Le manque de formation des personnels soignants, que ce soit sur ce qu’est la laicité et ce qu’elle n’est
pas, ou sur la dimension spirituelle et son accompagnement, participe a la sous-évaluation des besoins

spirituels du patient.

3. 6. Matérialisme :

Le matérialisme ambiant dans la société occidentale contemporaine conduit a rejeter toute idée de
transcendance propre a la religion, au nom d’une rationalité scientifique. Cela pousse les soignants a

se désintéresser de la dimension spirituelle et de son expression religieuse.

4. Vécu de 'aumodnerie

Seuls les passages de 'aumonerie catholique ont été comptabilisés dans cette étude. Les membres de
cette équipe ont donc été rencontrés a l'issue de la période d’étude pour recueillir leurs impressions

et leur ressenti. Cet entretien a eu lieu le 29 avril 2014 en présence de quatre aumoniers.

Premierement, les aumoniers ont bien sir remarqué qu’ils avaient été beaucoup plus sollicités
gu’auparavant par les patients de I'Unité de Soins Palliatifs. Cela est bien conforme aux résultats de

notre étude.

Ils notent au passage qu’ils ont toujours été bien accueillis a I'unité de soins palliatifs, méme avant que
I’étude ait eu lieu. Mais notre étude a permis une plus grande simplicité dans la relation avec les
soignants, grace aux échanges plus fréquents, grace aux liens qui se sont établis par la familiarité de
leur présence, grace a |'apprivoisement réciproque. Cela donne l'impression d’une plus grande
ouverture de I'équipe soignante a l'intervention de I'auménerie. Il est arrivé par exemple que
I"aumonier qui s’était déplacé pour un patient soit interpellé pour lui proposer d’accompagner un autre
patient, ou une famille endeuillée, avec beaucoup de naturel et de spontanéité dans la demande

formulée.
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Enfin, I’équipe d’aumodnerie n’a pas noté de décalage entre la demande de visite et le souhait du
patient. Ce constat est important car il signifie qu’il n’y a pas eu de surévaluation des demandes par
I’enquéteur ou I’'équipe, ce qui garantit la fiabilité des résultats. L'aumonerie n’a pas été contactée par

exces, mais c’était bien la demande du patient a chaque fois.

Des propositions ont également été formulées au cours de cette rencontre et sont présentés dans la

partie 7. Propositions.

5. Vécu personnel de I'enquéteur

Nous avons été touchés que les patients aient si souvent été étonnés de la démarche de cette étude,
certainement du fait qu’ils n’avaient pas I’'habitude de voir un médecin s’enquérir de leurs besoins
spirituels. Mais une fois passée la perplexité initiale, les refus immédiats ont été rares a |'évocation de
la spiritualité. La démarche a méme été plutét appréciée, et nous avons recu beaucoup de
remerciements pour avoir abordé cette question, et avoir pris le temps pour cela.

Les échanges ont été particulierement riches, et certainement grace a la souplesse de la trame
d’entretien, car nous voulions avant tout que cet entretien soit une opportunité d’expression offerte

au malade, et d’amorce de travail spirituel.

Le fait de toucher a ce que nous avons appelé le plus intime de I'intime, a permis une plus grande
proximité avec les patients et I'occasion d’'un accompagnement plus singulier, encore plus centré-
patient, il a permis une approche beaucoup plus globale de la personne soignée et une relation

médecin malade beaucoup plus authentique.
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6. Les limites de I'étude

Cette étude a évidemment des limites qui vont étre détaillées :

6.1. Absence d’aumonier pour chaque culte

On ne peut que regretter de ne pas avoir pu inclure tous les cultes et tous les services possibles
d’aumoénerie et de n"avoir comptabilisé que les passages de I'aumonerie catholique. Si tous les cultes

avaient pu étre comptabilisés, la puissance de I'étude aurait certainement été augmentée.

6.2. Absence d’analyse de discours

On peut également regretter de ne pas avoir puinclure une analyse qualitative des entretiens spirituels
pratiqués dans cette étude. Une telle analyse aurait certainement été trés intéressante et tres riche.
Mais la décision a été délibérément prise dans la méthode pour deux raisons. La premiére est que
I’enregistrement des entretiens auraient di étre signifié au patient, ce qui aurait été une source de
biais énorme pour le critére de jugement principal de I’étude. Les patients auraient eu connaissance
du projet de thése et auraient certainement demandé par exces le passage de 'aumonerie, pour faire
plaisir au médecin ou par effet Hawthorne®'. Et deuxiemement, la thése a été réalisée par un seul
interne, ce qui n’aurait pas permis d’assurer la triangulation des données, obligatoire dans une étude

qualitative.

6. 3. Biais

6.3.1. Biais de confusion

Il existe un biais de confusion théorique lié au fait que les appartenances religieuses des patients des
deux groupes contrble n’étaient pas connues. Elles ont été considérées comme a priori identiques au

groupe étudié.

51 « L'effet Hawthorne ou expérience Hawthorne, décrit la situation dans laquelle les résultats d'une expérience
ne sont pas dus aux facteurs expérimentaux mais au fait que les sujets ont conscience de participer a une
expérience dans laquelle ils sont testés, ce qui se traduit généralement par une plus grande motivation »
(Définition de I’encyclopédie électronique Wikipedia, disponible sur
http://fr.wikipedia.org/w/index.php?title=Effet_Hawthorne&oldid=104880736)
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L'augmentation du nombre de lits ouverts a 'USP entre les deux périodes controles et la période
d’étude peut étre également un facteur potentiel de confusion. Il y avait en effet six lits de soins
palliatifs en 2011 et 2012, contre dix lits lors de la période contréle. Le passage de six a dix lits a eu lieu
le 1°" janvier 2013. Cette augmentation du nombre de lits ne devrait pas voir surévalué 'effet de
I’entretien spirituel puisque les comparaisons ont été faites sur des pourcentages.

Le changement du médecin sénior du service entre les deux périodes contréles et la période d’étude

peut également avoir influencé les résultats.

6.3.2. Biais de déclaration ou d’information :

Il peut y avoir un biais de déclaration notamment sur la religion, qui expliquerait la différence entre le
pourcentage de catholiques de notre étude et celui des enquétes des instituts de sondage.
Il existe également un biais lié a la qualité des données disponibles (utilisation d’un registre) et au

recueil des informations au cours de I'étude par I'enquéteur.

6.4. Limitation aux besoins spirituels religieux

On pourrait reprocher a cette étude de se limiter aux besoins spirituels religieux, mais conformément
a la trame d’entretien, il porte également sur les besoins spirituels au sens large, et pas seulement sur
I’expression religieuse de ces besoins. En témoignent les questions telles que « Qu’est-ce qui vous
apporte du soutien dans votre vie ? » ou « Qu’est-ce qui vous donne de |'espoir, de la force, du
réconfort ? » (cf. annexe 1). D’autres part, les aumoniers qui interviennent a I’hopital sont certes
mandatés par une religion, par un culte, mais ne se limitent pas a I'accomplissement de rites ou de
sacrements. lls visitent méme bien volontiers des patients non croyants, c’est ce qu’ils appellent, pour

reprendre leur terme, « des visites en toute humanité ».

6.5. Critigue de I'entretien spirituel systématique

Il va sans dire que I'entretien spirituel de cette étude ne saurait revendiquer la prise en charge
compléte et suffisante de la dimension spirituelle de la personne hospitalisée sans encourir le risque
de réduire I'expression de la spiritualité. En méme temps, un soignant ne peut se satisfaire d’avoir
réalisé un entretien, et penser qu’il a prété suffisamment attention a la dimension spirituelle de la
personne. Il est certain que la démarche du patient doit étre personnelle et subjective (24) et le fait de

décider en tant que soignant sur quoi porte I'anamnese et a quel instant la discussion va a avoir lieu
60



pose probléme. Mais nous voulons souligner que I'entretien spirituel systématique peut étre I'amorce
d’un travail spirituel proposé a chaque patient, comme une main tendue dont le patient peut se saisir,
en choisissant, ou non, d’étre aidé dans ce travail.

Il existe bel et bien un risque d’étre intrusif en abordant I'intimité de la spiritualité, mais le Pr Schaerer

insiste sur le fait qu’il ne saurait légitimer le risque d’un retrait dans la neutralité qui plongerait le

patient dans une solitude bien plus dommageable quand le temps est compté (34).

7. Propositions

Un certain nombre de propositions émanent de cette étude.

7. 1. Information sur le service d’aumbnerie

Cette étude montre a quel point il est pertinent de prendre un temps dédié pour s’enquérir de la
spiritualité de la personne hospitalisée, et de lui délivrer une information claire et appropriée sur le
service d’aumodnerie. La durée modeste de I'entretien (9 minutes en moyenne dans notre étude)
devrait encourager les soignants a rentrer dans cette démarche et a proposer systématiquement le
passage d’un membre de I'aumdnerie. C'est ce que souligne Agnes Desplanques, aumdniere au CHU
de Toulouse : « Informer quelqu’un de I'existence de notre service au sein de I'hépital, dit-elle,
contribue au respect du patient hospitalisé et favorise I'accompagnement. Les aumoniers sont aussi

des personnes ressources au cdté des professionnels de santé »°? (71).

7.2. Participation des aumoOniers au staff pluri-professionnel

Les aumoniers participent a la prise en charge globale des patients, aux c6tés de I’équipe soignante et
de tous les autres intervenants. Une réflexion devrait s’engager pour améliorer I'intégration des
aumoniers dans I'accompagnement, avec leur participation éventuelle au staff interprofessionnel
hebdomadaire, ol I'on discute de la prise en charge des patients. lls pourraient intervenir

éventuellement a propos des patients qu’ils accompagnent. Cette participation des auméniers a de

52 Centre Hospitalier Universitaire de Toulouse Purpan. Auméneries, Un accompagnement religieux et spirituel.
TRAIT D’UNION. 2013;(136). p13.
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telles réunions ne serait pas une premiere au CHU de Grenoble puisqu’un aumonier participe déja a
I'unité de concertation éthique en néphrologie, pour discuter des arréts de dialyse (72).
Mais cette proposition pose bien sir le probléme de la disponibilité des aumoniers qui sont peu

nombreux en exercice au CHU de Grenoble.

7.3. Passage guotidien des aumoniers

Le passage quotidien de I'aumonerie par le bureau des soignants de I'USP permettrait de s’enquérir
tous les jours des éventuelles demandes, sachant que les aumoniers ne disposent pas du droit de faire
du porte a porte aux chambres des patients®. Cela est fort dommage car une récente étude américaine
montre que les patients acceptent plus facilement un soutien spirituel quand la proposition vient

directement de "lauménier™ (73).

7.4. Tracabilité des patients suivis

L’équipe soignante ne sait pas toujours quel patient est suivi par 'aumonerie, et cette information
passe seulement de bouche a oreille au sein de I'équipe. Peut-étre serait-il utile que cette information

apparaisse sur les feuilles de transmissions ?

7.5. Formation des personnels soighants

La méfiance des soignants a évoquer la spiritualité avec les patients suggere qu’une formation soit
entreprise sur ce qu’est la laicité, sur la législation en vigueur, sur 'accompagnement spirituel, sur les
religions et le service de I'aumoénerie. Cette formation devrait étre dispensée lors de la formation
initiale, mais aussi en formation continue, afin d’assurer un lien entre des textes réglementaires qui

évoluent rapidement (40) et des besoins spirituels qui demeurent intrinseques a I'étre humain.

53 Sauf exception dans certains services.
54 Sur un total de 223 patients inclus, 85,8% acceptent un soutien spirituel quand il est proposé par I'auménier,
contre 38,5% quand la proposition vient des infirmieres.
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VI. Conclusion

THESE SOUTENUE PAR : Denis BLUM

TITRE : L'accompagnement spirituel religieux en Unité de Soins Palliatifs :
effet d’un entretien spirituel sur le recours a ’'aumdnerie

CONTEXTE : Les soins palliatifs sont fondés sur une vision globale de I'étre humain, qui est reconnu
comme une entité composée d'une dimension physique, psychologique, sociale et spirituelle. La
médecine palliative encourage la prise en charge de chacune de ces quatre composantes dans les soins
prodigués aux patients. La dimension spirituelle est certainement la moins saisissable des quatre, mais
les différentes circulaires ministérielles et les textes de recommandations de ces dix derniéres années,
encouragent a porter attention aux besoins spirituels des patients en situation.de soins palliatifs et de
fin de vie. En effet, 'approche de la mort est source d’angoisse et fait naitre des questionnements qui
portent en particulier sur la question du sens de la maladie, de la vie, de Ia mort. Chez certains patients
cette quéte de sens trouve un écho dans le cadre d’expression des questions spirituelles qu’est la
religion, et peut prendre la forme d’un cheminement singulier qui a besoin d'étre accompagné. Les
aumadniers hospitaliers sont des personnes ressources en ce qui concerne I'accompagnement spirituel,
et en particulier 'accompagnement spirituel religieux. ils ne peuvent apporter leur soutien que sur
demande expresse des patients ou de leurs familles. Encore faut-il qu’ils aient connaissance de

I'existence du service d’aumadnerie au sein de 'hdpital, et que son intervention leur ait été proposée.

OBIECTIF : U'objectif de notre étude est donc d’évaluer I'effet d’une recherche systématique d'un

besoin spirituel religieux sur le recours a I'aumdnerie, chez des patients en soins palliatifs.

METHODE : Une étude prospective interventionnelle comparative, avec groupes contrdle, a été menée
sur une période de 165 jours, du 12 novembre 2013 au 25 avril 2014, 3 'Unité de Soins Palliatifs (USP)
du CHU de Grenoble. Un entretien spirituel a été mené chez tous les patients hospitalisés a 'USP
pendant cette période, sans critére d'exclusion. Une trame d’entretien a été élaborée pour guider la
discussion avec le patient, qui a été informé en fin d’entretien de I'existence du service d’auménerie
et de ses missions. Quand le patient était dans I'impossibilité de s’exprimer, I'entretien a été mené
aupres de ses proches a chaque fois que cela a été possible. Le critére de jugement a été le nombre de
recours a I'aumdnerie du CHU durant la période d'étude, qui a été comparé a deux années sans étude

{2011 et 2012) constituant deux groupes contrdle.
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RESULTATS : Parmi les 125 patients qui ont séjourné a 'USP du 12 novembre 2013 au 25 avril 2014, 94
ont pu bénéficier de I'entretien spirituel, soit 75,2% des patients (IC95% [66,5% ; 82,3%]). L'incapacité
de communication verbale a été un frein a la tenue de 'entretien méme si celui-ci pouvait &tre mené
aupres de la famille (p=0,0046). L'entretien spirituel a duré 9 minutes en moyenne. 59,6% des patients
interrogés déclaraient appartenir a une religion (dont 46,8% de catholiques), contre 34,0% sans
religion, et 7,4% non renseigné (Nb : le total est de 101% car une patiente s’est déclarée catholique et

bouddhiste).

Seul le nombre de recours a 'aumadnerie catholique a été finalement comptabilisé dans cette étude,
par absence de visite ou de données des autres religions. Le nombre de patient visité par 'auménerie
pendant Fétude a été de 35, ce qui représente 28,0% des patients hospitalisés & 'USP (IC95% [20,5% ;
36,9%)). La difféerence est statistiguement significative (p<0,0001) avec les 17 patients de 2011, soit
8,5% des patients de I'année {IC95% [5,2% ; 13,5%]), et avec les 14 patients de 2012, soit 8,2% des
patients de l'année (IC95% [4,7% ; 13,7%]). Il n’y avait pas de différence statistiquement significative
concernant I'dge et le sexe (p>0,05), entre la population de I'étude et celle des deux groupes contréle
de 2011 et 2012. En revanche les 35 patients visités par I'aumdnerie pendant I'étude étaient

majoritairement des patients de sexe féminin (p=0,0017).

CONCLUSION : Cette étude montre qu'il existe une sous-évaluation des besoins spirituels religieux en
Unité de Soins Palliatifs, alors que I'accompagnement spirituel est une maniére de personnaliser les
soins, en rejoignant le malade dans sa singularité, dans ce qu’il a de plus intime comme convictions et
comme attentes. Ces résultats prouvent le réle important qui revient aux soignants dans
I'accompagnement spirituel des patients. IIs doivent les encourager a considérer |'existence de ces
besoins d’'une maniére plus concréte, afin que I'information relative au service d’auménerie soit
donnée d’une fagon systématique. Une étude concernant la perception des patients sur la plus-value

de l'intervention des auméniers reste toutefois 8 mener.

VU ET PERMIS D’IMPRIMER
Grenoble, le 43[4 )go.,(y

LE PRESIDENT DE THESE

PROFESSEUR M. MOUSSEAU

C(DV AA ¢ —
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VIll. Annexes

Annexe 1

Le questionnaire HOPE

(Traduit a partir de I'article original : Anandarajah G, Hight E. Spirituality and medical practice: using
the HOPE questions as a practical tool for spiritual assessment. Am Fam Physician. 1 janv
2001;63(1):81-9.)

The HOPE Questions for a Formal Spiritual
Assessment in a Medical Interview

H: Sources of hope, meaning, comfort, strength,
peace, love and connection

O: Organized religion
P: Personal spirituality and practices

Effects on medical care and end-of-life issues

Exemple de questions pour I'approche de I'évaluation spirituelle selon HOPE :

H: Sources d’espoir, de sens, de réconfort, de force, de paix, d’amour et de soutien.
Nous allons parler de ce qui vous soutient.
Je me demandais ce qui, dans votre vie, vous apporte un soutien intérieur ?
Quelles sont vos sources de force, de bien-étre et de paix ?
A quoi vous accrochez-vous pendant les moments difficiles ?
Qu’est-ce qui vous soutient et vous aide a avancer ?

Pour certaines personnes, leur croyance religieuse ou spirituelle est une source de réconfort et de
force, pour surmonter les moments difficiles de la vie. Est-ce votre cas ?
Si la réponse est « oui » continuez sur les questions des points O et P.
Si la réponse est « non », on peut envisager la question : Cela a-t’ il été le cas dans le passé ?
Si oui, demandez : Qu’est-ce qui a changé ?

O: Réle de la religion pour le patient
Diriez-vous que vous appartenez a une religion officielle ?
Quelle importance cela a-t’ il pour vous ?
Quels aspects de votre religion vous aident ? Lesquels vous aident moins ?
Faites-vous partie d’'une communauté religieuse ou spirituelle ? Cela vous aide-t-il ? Comment?

69



P: Spiritualité et pratiques personnelles.
Avez-vous des croyances personnelles indépendantes d’une religion officielle ? Lesquelles ?
Croyez-vous en Dieu ? Quel genre de relation entretenez-vous avec Dieu ?
Quels aspects de votre spiritualité ou de vos pratiques spirituelles vous aident le plus ?
(Comme, par exemple, la priere, la méditation, la lecture d’écrits, |la participation a des services
religieux, écouter de la musique, marcher, communier avec la nature).

E: Impact sur les soins médicaux et les problématiques de fin de vie.
Est-ce que le fait d’étre malade (ou votre état actuel) affecte votre capacité a faire ce qui vous
soutien habituellement spirituellement (ou affecte votre relation avec Dieu) ?
En tant que médecin, y a-t’ il quelque chose que je puisse faire pour vous aider a accéder aux
ressources qui vous aident habituellement ?
Existe-t-il des conflits entre vos croyances et votre situation médicale/les soins/les décisions a
prendre?
Cela vous aiderait-il de parler avec un aumonier ou le responsable d’'une communauté
spirituelle ?
Y a-t’ il des pratiques spécifiques, ou des régles qu’il me serait utile de connaitre, en tant que
médecin ? (Restrictions alimentaires, utilisation de produits sanguins ...)

Lorsque le patient est mourant : Selon vos croyances, quel genre de soins médicaux aimeriez-vous que
je vous prodigue durant les prochains jours/semaines/mois ?

70



Annexe 2

Guide d’évaluation de la spiritualité

(Extrait de : Mouthon-Avogadro R. Ouvrir un espace au travail spirituel du patient en fin de vie
[Mémoire pour le Diplome inter-universitaire « Soins Palliatifs et Accompagnement »]. Grenoble:

Université Joseph Fourrier; 2009.)

Dans le but d’établir le contact avec la personne, les questions suivantes peuvent étre proposées :
- Comment vous sentez vous aujourd’hui ?
- Pouvons-nous faire quelque chose pour que vous vous sentiez mieux ?

Questions

Eléments significatifs
de réponse,
(y compris le ton et le
non verbal)

Actions/soins
entrepris
individuellement
ou en équipe

Résultats

1 - Qu’est-ce qui est/a été important
pour vous dans votre vie ?

2 - Qu’est-ce qui est le plus difficile a
vivre dans ce qui vous arrive ?

3 - La maladie vous a-t-elle permis de
découvrir des choses positives ?

4 - Qu'est-ce qui vous soutient
actuellement (sources, d’espoir, de
réconfort, de force, de paix) ?

A la suite de cette question, il se peut
gue le patient parle de ses croyances, ou
que le soignant se sente libre de
demander :

4a - Croyez-vous en Dieu ou quelque
chose de supérieur ?

4b - Croyez-vous a une existence dans
l'au-dela ?

5 - Aimeriez-vous rencontrer un
aumonier, le responsable d’une
communauté spirituelle ou une autre
personne qui puisse vous apporter un
soutien ?

6 - Y a-t’ il des choses que vous
aimeriez faire, des personnes que vous
aimeriez revoir?

7 -Y a-t’ il des choses dont vous
aimeriez parler avec nous ?

Les questions de ce guide sont ouvertes. Sentez-vous libre d’en ajouter, si elles vous paraissent

susceptibles d’affiner I'évaluation.

71



Annexe 3

Guide d’entretien

Trame a adapter a chaque patient

Bonjour. Je suis interne dans le service. On s’est déja vu pour les questions médicales, a votre arrivée
ou lors de la visite.

A l'unité de soins palliatifs on essaie de répondre a tous les besoins des patients : les problemes
médicaux, la souffrance psychologique, les besoins sociaux, et aussi les besoins spirituels. Et c’est pour
les besoins spirituels que je viens vous voir maintenant, pour en discuter avec vous.

- Qu’est-ce qui vous apporte du soutien dans votre vie ? Qu’est-ce qui vous aide a avancer ?
- Qu’est-ce qui vous donne de I’espoir, de la force, du réconfort ?

- A quoi vous accrochez-vous pendant les moments difficiles ?

- Qu’est ce qui est le plus difficile a vivre dans ce qui vous arrive ?

Pour certaines personnes, leur croyance spirituelle ou religieuse est une source de réconfort et de
force pour surmonter les moments difficiles de la vie.
- Est-ce votre cas ?
Si oui : questions suivantes
Si non : - Est-ce que ¢a a été le cas par le passé ? Qu’est ce qui a changé ?

- Est-ce que vous considérez que vous faites partie d’une religion ou d’une communauté spirituelle ?
Sioui : - Est-ce que c’est important pour vous ?
- Quels aspects de votre religion vous aident ?
Si non : - Est-ce que vous avez des croyances personnelles sans lien avec une religion ?
Lesquelles ?

- Quels aspects de votre spiritualité ou de vos pratiques personnelles vous aide a I’heure actuelle ?
(priere, méditation, lecture, écouter de la musique ...)

Pour tous : Si vous le souhaitez, a n‘importe quel moment de votre hospitalisation, vous pouvez
rencontrer un aumonier ou un responsable d’'une communauté spirituelle, qui pourrait vous apporter
un soutien. Il suffit de le demander a un membre de I'équipe soignante pour qu’on les contacte pour
vous.
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Annexe 4

Le FACIT-SP-12

(Traduit de I'anglais. Disponible sur : http://www.facit.org/FACITOrg/Questionnaires )

Veuillez indiquer, en entourant un chiffre sur chaque ligne, dans quelle mesure chacune de ces

propositions est exacte en ce qui vous concerne, au cours des sept derniers jours.

Sp1l

Sp2

Sp3

Sp4

Sp5

Sp6

Sp7

Sp8

Sp9

Sp10

Spl1l

Sp12

Je me sens en paix

J’ai une raison de vivre

J’ai eu une vie bien remplie

J'ai du mal a avoir I'esprit tranquille

Je sens que ma vie a un but

Je peux trouver du réconfort en
cherchant au fond de moi

J'ai le sentiment d’étre en harmonie
avec moi-méme

Ma vie manque de sens et de but

Je trouve du réconfort dans ma foi, ma
spiritualité

Je trouve de la force dans ma foi, ma
spiritualité

Ma maladie a renforcé ma foi, ma
spiritualité

Quoiqu’il arrive en raison de la maladie,
je saisque ¢aira

Pas du
tout

Un peu

Moyen-
nement

Beau-
coup

Enormé-
ment
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Annexe 5

La place accordée a la religion dans sa propre fin de vie

Question :
religion ?

Quand vous pensez a votre fin de vie, quelle place accordez-vous a la

Ensemble Catholiques Catholiques
pratiquants non
pratiguants
(%) (%) (%)
* Vous souhaiteriez étre soutenu(e) et accompagné(e)
spirituellement.....cccvuriieeie e 20 77 18
* Vous n’y avez pas vraiment réfléchi, vous verrez le
MOMENT VENU..uuiiiiiiiiiiisnsiees s sres s 33 19 48
L Y8 Lo U o V= N 47 4 34
- Ne se pPrononCent Pas......cocveeerrrreereseeersinrieesasnnes _ _ _
TOTAL ............................................................................ 100 100 100

Ifop pour Pélerin Magazine

Les Francais et la fin de vie W Septembre 2012
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Liste des enseignants PU-PH et MCU-PH

UFR de Médecine de Grenoble

Année 2013-2014

CORPS NOM-PRENOM Discipline universitaire

PU-PH ALBALADEJO Pierre Anesthésiologie réanimation
MCU-PH APTEL Florent Ophtalmologie

PU-PH ARVIEUX-BARTHELEMY Catherine chirurgie générale

PU-PH BAGUET Jean-Philippe Cardiologie

PU-PH BALOSSO Jacques Radiothérapie

PU-PH BARRET Luc Meédecine légale et droit de la santé

PU-PH BAUDAIN Philippe Radiologie et imagerie médicale

PU-PH BEANI Jean-Claude Dermato-vénéréologie

PU-PH BENHAMOWU Pierre Yves Endocrinologie, diabéte et maladies métaboliques

PU-PH BERGER Francois Biologie cellulaire

PU-PH BETTEGA Georges Chirurgie maxillo-faciale, stomatologie
MCU-PH BOISSET Sandrine Agents infectieux

PU-PH BONAZ Bruno Gastro-entérologie, hépatologie, addictologie
MCU-PH BONNETERRE Vincent Médecine et santé au travail

PU-PH BOSSON Jean-Luc Biostatiques, ‘infurmatiquc n‘lédi‘calc et

technologies de communication

MCU-PH BOTTARI Serge Biologie cellulaire

PU-PH BOUGEROL Thierry Psychiatrie d'adultes

PU-PH BOUILLET Laurence Médecine interne
MCU-PH BOUZAT Pierre Réanimation

PU-PH BRAMBILLA CHRISTIAN Pneumologie

PU-PH BRAMBILLA Elisabeth Anatomie et cytologie pathologiques
MCU-PH BRENIER-PINCHART Marie Pierre Parasitologie et mycologie

PU-PH BRICAULT Ivan Radiologie et imagerie médicale

PU-PI BRICHON Pierre-Yves Chirurgie thoracique et cardio- vasculaire
MCU-PH BRIOT Raphaél Thérapeutique, médecine d'urgence

PU-PH CAHN Jean-Yves Hématologie
MCU-PH CALLANAN-WILSON Mary Hématologie, transfusion

PU-PH CARPENTIER Francoise Thérapeutique, médecine d'urgence

Mise a jour le 11 février 2014
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PU-PH CARPENTIER Patrick Chirurgie vasculaire, médecine vasculaire
PU-PH CESBRON Jean-Yves Immunologie
PU-PH CHABARDES Stephan Neurochirurgie
PU-PH CHABRE Olivier Endocrinologie, diabéte et maladies métaboliques
PU-PH CHAFFANJON Philippe Anatomie
PU-PH CHAVANON Olivier Chirurgie thoracique et cardio- vasculaire
PU-PH CHIQUET Christophe Ophtalmologie
PU-PH CHIROSSEL Jean-Paul Anatomie
cIvQuIN i
e o e
PU-PH COUTURIER Pascal Gériatrie et biologie du vieillissement
PU-PH CRACOWSKI Jean-Luc Pharmacologie fun:ll;;;?:;,zzale, pharmacologie
PU-PH DE GAUDEMARIS Régis Meédecine et santé au travail
PU-PH DEBILLON Thierry Peédiatrie
MCU-PH DECAENS Thomas Gastro-entérologie, Hépatologie
PU-PH DEMATTEIS Maurice Addictologie
MCU-PH DERANSART Colin Physiologie
PU-PH DESCOTES Jean-Luc Urologie
MCU-PH DETANTE Olivier Neurologie
MCU-PH DIETERICH Klaus Génétique et procréation
MCU-PH DUMESTRE-PERARD Chantal Immunologie
PU-PH ESTEVE Frangois Biophysique et médecine nucléaire
MCU-PH EYSSERIC Héléne Meédecine légale et droit de la santé
PU-PH FAGRET Daniel Biophysique et médecine nucléaire
PU-PH FAUCHERON Jean-Lue chirurgie générale
MCU-PH FAURE Julien Biochimie et biologie moléculaire
PU-PH FERRETTI Gilbert Radiologie et imagerie médicale
PU-PH FEUERSTEIN Claude Physiologie
PU-PH FONTAINE Eric Nutrition
PU-PH FRANCOIS Patrice Epidémiologie, é'conm.nie de la santé et
prevention
PU-PH GARBAN Frédéric Hématologie, transfusion
PU-PH GAUDIN Philippe Rhumatologie
PU-PH GAVAZZI Gaétan Gériatrie et biologie du vieillissement
PU-PH GAY Emmanuel Neurochirurgie
e et
PU-PH GODFRAIND Catherine Anatomie ‘;‘t;i‘;:"c';’iﬁiif]{l’:;h“'"giq““
MCU-PH GRAND Sylvie Radiologie et imagerie médicale
PU-PH GRIFFET Jacques Chirurgie infantile
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PU-PH HALIMI Serge Nutrition

PU-PH HENNEBICQ Sylviane Génétique et procréation

PU-PH HOFFMANN Pascale Gynécologie obstétrique

PU-PH HOMMEL Mare Neurologie

PU-PH JOUK Pierre-Simon Génétique

PU-PH JUVIN Robert Rhumatologie

PU-PH KAHANE Philippe Physiologie

PU-PH KRACK Paul Neurologie

PU-PH KRAINIK Alexandre Radiologie et imagerie médicale

PU-PH LABARERE José Département de veille sanitaire

PU-PH LANTUEJOUL Sylvie Anatomie et cytologie pathologiques
MCU-PH LAPORTE Francois Biochimie et biologie moléculaire
MCU-PH LARDY Bernard Biochimie et biologie moléculaire
MCU-PH LARRAT Sylvie Bactériologie, virologie
MCU-PH LAUNOIS-ROLLINAT Sandrine Physiologie

PU-PH LECCIA Marie-Thérése Dermato-vénéréologie

PU-PH LEROUX Dominique Génétique

PU-PH LEROY Vincent Gastro-entérologie, hépatologie, addictologie

PU-PH LETOUBLON Christian chirurgie générale

PU-PH LEVY Patrick Physiologie
MCU-PH LONG Jean-Alexandre Urologie

PU-PH MACHECOURT Jacques Cardiologie

PU-PH MAGNE Jean-Luc Chirurgie vasculaire
MCU-PH MAIGNAN Maxime Thérapeutique, médecine d'urgence

PU-PH MAITRE Anne Meédecine et santé au travail
MCU-PH MALLARET Marie-Reine Epidémiologie, é::onm"nie de la santé et

prevention

MCU-PH MARLU Raphaél Hématologie, transfusion
MCU-PH MAUBON Daniéle Parasitologie et mycologie

PU-PH MAURIN Max Bactériologie - virologie
MCU-PH MCLEER Anne Cytologie et histologie

PU-PH MERLOZ Philippe Chirurgie orthopédique et traumatologie

PU-PH MORAND Patrice Bactériologie - virologie

PU-PH MOREAU-GAUDRY Alexandre Biostatiques, informatique médicale et

technologies de communication

PU-PH MORO Elena Neurologie

PU-PH MORO-SIBILOT Denis Pneumologie
MCU-PH MOUCHET Patrick Physiologie

PU-PH MOUSSEAU Mireille Cancérologie

PU-PII MOUTET Frangois Chirursic pastiaue, reconstructrice o
MCU-PH PACLET Marie-Héléne Biochimie et biologie moléculaire

PU-PH PALOMBI Olivier Anatomie

PU-PH PARK Sophie Hémato - transfusion

PU-PH PASSAGGIA Jean-Guy Anatomie

Mise a jour le 11 février 2014
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PU-PH PAYEN DE LA GARANDERIE Jean-Francois Anesthésiologie réanimation
MCU-PH PAYSANT Frangois Médecine légale et droit de la santé
MCU-PH PELLETIER Laurent Biologie cellulaire

PU-PH PELLOUX Hervé Parasitologie et mycologie

PU-PH PEPIN Jean-Louis Physiologie

PU-PH PERENNOU Dominique Meédecine physique et de réadaptation

PU-PH PERNOD Gilles Médecine vasculaire

PU-PH PIOLAT Christian Chirurgie infantile

PU-PH PISON Christophe Pneumologie

PU-PH PLANTAZ Dominique Pédiatrie

PU-PH POLACK Benoit Hématologie

PU-PH POLOSAN Mircea Psychiatrie d'adultes

PU-PH PONS Jean-Claude Gynécologie obstétrique

PU-PH RAMBEAUD Jacques Urologie
MCU-PH RAY Pierre Génétique

PU-PH REYT Emile Oto-rhino-laryngologie
et B e e

PU-PH RIGHINI Christian Oto-rhino-laryngologie

PU-PH ROMANET J. Paul Ophtalmologie
MCU-PH ROUSTIT Matthieu P h"“'m““‘ﬂ;{ﬁigiﬁ?:ﬁﬂ;ﬁ:ﬁ;e"h"‘"“““”
MCU-PH ROUX-BUISSON Nathalie Biochimie, toxicologie et pharmacologie

PU-PH SARAGAGLIA Dominique Chirurgie orthopédique et traumatologie
MCU-PH SATRE Véronique Génétique

PU-PH SCHMERBER Sébastien Oto-rhino-laryngologie

PU-PH SCHWEBEL-CANALI Carole Réanimation médicale

PU-PH SCOLAN Virginie Médecine légale et droit de la santé
MCU-PH SEIGNEURIN Arnaud Epi(lémiologiel;fécf:notli\;i;e de la santé et

PU-PH SERGENT Fabrice Gynécologie obstétrique

PU-PH SESSA Carmine Chirurgie vasculaire

PU-PH STAHL Jean-Paul Maladies infectieuses, maladies tropicales

PU-PH STANKE Francoise Pharmacologie fondamentale
MCU-PH STASIA Marie-José Biochimie et biologie moléculaire

PU-PH TAMISIER Renaud Physiologie

PU-PH TONETTI Jérome Chirurgie orthopédique et traumatologie

PU-PH TOUSSAINT Bertrand Biochimie et biologie moléculaire

PU-PH VANZETTO Gérald Cardiologie

PU VILLA Alessandro Neurosciences

PU-PH VUILLEZ Jean-Philippe Biophysique et médecine nucléaire

PU-PH WEIL Georges Epi(lémiologiel;f:‘?élntitli'l;':: de la santé et

PU-PH ZAOUI Philippe Néphrologie

PU-PH ZARSKI Jean-Pierre Gastro-entérologie, hépatologie, addictologie
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Serment d’Hippocrate

En présence des Maitres de cette Faculté, de mes chers condisciples et devant [’effigie
d’HIPPOCRATE,

Je promets et je jure d’étre fidéle aux lois de I"honneur et de la probité dans l’exercice de
la Médecine.

Je donnerais mes soins gratuitement a l’indigent et n’exigerai jamais un salaire au dessus
de mon travail. Je ne participerai a aucun partage clandestin d’honoraires.

Admis dans ’intimité des maisons, mes yeux n'y verront pas ce qui s'y passe ; ma langue
taira les secrets qui me seront confiés et mon état ne servira pas a corrompre les meeurs,
ni a favoriser le crime.

Je ne permettrai pas que des considérations de religion, de nation, de race, de parti ou de
classe sociale viennent s’interposer enire mon devoir et mon patient.

Je garderai le respect absolu de la vie humaine.

Méme sous la menace, je n'admettrai pas de faire usage de mes connaissances médicales
contre les lois de "humanité.

Respectueux et reconnaissant envers mes Maitres, je rendrai a leurs enfants l'instruction
que j'ai recue de leurs péres.

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses.

Que je sois couvert d’opprobre et méprisé de mes confréres si j'y manque.
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Résumé :
L’accompagnement spirituel religieux en Unité de Soins Palliatifs :

effet d’un entretien spirituel sur le recours a ’aumonerie

Contexte : Les soins palliatifs ont une vision globale de I’étre humain, qui est composé d’une dimension
physique, psychologique, sociale et spirituelle. Les patients en fin de vie ont des besoins spirituels
accrus, en particulier une quéte de sens, qui peut faire appel a des ressources religieuses. Les
aumoniers hospitaliers peuvent apporter leur soutien quand le patient ou la famille en font la

demande. Encore faut-il que I'intervention du service d’aumonerie leur ait été proposée.

Objectif : L'objectif de notre étude est donc d’évaluer I'effet d’'une recherche systématique d’un besoin

spirituel religieux sur le recours a 'aumonerie, chez des patients en soins palliatifs.

Méthode : Une étude prospective interventionnelle comparative, avec groupes contréles, a été menée
pendant 165 jours a I’'USP du CHU de Grenoble. Les patients hospitalisés ont bénéficié d’un entretien
spirituel, mené a I'aide d’un guide d’entretien, et ont recu une information minimale sur le service
d’aumonerie, sans critére d’exclusion. Le critére de jugement a été le nombre de recours a 'aumdnerie

durant I'étude, comparé a deux groupes contréle (années 2011 et 2012).

Résultats : 125 patients ont séjourné a I'USP du 12/11/2013 au 25/04/2014. 94 ont bénéficié de
I’entretien spirituel, soit 75,2%. 35 ont été visités par I'aumonerie, soit 28,0% (IC95% [20,5% ; 36,9%)]).
La différence est significative (p<0,0001) avec les 8,5% de 2011 (17 patients), et les 8,2% de 2012 (14
patients). Il n’y avait pas de différence de sexe ou d’age entre la population de I'étude et les groupes

controle. Les 35 patients visités par I'aumonerie étaient majoritairement des femmes (p=0,0017).
Conclusion : Un entretien spirituel systématique réalisé par les soignants augmente le recours a
I"aumonerie, ce qui démontre une sous-évaluation des besoins spirituels religieux. Par conséquent, les

soignants doivent étre plus actifs dans I'information donnée sur le service d’aumonerie.

Termes MESH : Aumoénerie hospitaliere, Soins palliatifs, Accompagnement de la fin de vie, Service de

soins palliatifs, Psychologie et Religion
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Abstract :

Spiritual religious care in hospice:

Effects of a spiritual interview on chaplaincy recourse

Background : Palliative care have a global approach to the human being, combining a physical, a
psychological, a social and a spiritual dimension. At the end of their life, patients have increased
spiritual needs which can bring in religious means. Hospital chaplain can support patients and their

relatives when asked. But first of all, this service needs to be offered.

Objectives : This study explored the effect of a systematic spiritual religious needs inquiry on the resort

to chaplaincy, among palliative care patients.

Methods : We conducted a controlled comparative interventional prospective study during 165 days,
in the palliative care unit (PCU) of Grenoble university hospital. Each patient had a spitual interview
and was told about the chaplaincy. The primary outcome was the number of chaplaincy recourse

during our study, compared to two control groups.

Results : From 2013 november the 12th to 2014 april the 25th, 125 patients stayed in the PCU. 94 of
them had a spiritual interview, that is 75.2%. 35 of them received a chaplaincy visit, which represents
28.0% of all patients (IC95% [20.5% ; 36.9%)]. There is a significant difference (p<0.0001) with the 8.5%
of patients visited by the chaplaincy in 2011 (17 patients) and the 8.2% of patients in 2012 (14 patients).

Most of the patients visited by the chaplaincy were women (p=0,0017).
Conclusion : Systematic spiritual interview increase chaplaincy recourse, which shows that spiritual
religious needs are underestimated. Therefore, nursing staff should inform people about the

chaplaincy department more actively.

MesH terms : Hospital chaplaincy services, Palliative care, Hospice care, Hospices, Religion and

Psychology
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