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AVANT-PROPOS

Au cours de mon internat, j’ai eu la grande chance d’effectuer un stage d’inter-CHU en Poly-
nésie francaise, a ’hdpital du Taaone a Papeete, sur I’ile de Tahiti. Cette expérience a été
extrémement enrichissante car elle m’a permis d’exercer la médecine dans un contexte cultu-
rel totalement différent du mien. C’est lors de mon stage, dans le service de gastro entérolo-
gie, que j’ai été¢ confrontée a la religion des patients polynésiens dans toute sa diversité.
J’avais déja eu ’occasion d’aborder les questions religieuses avec certains patients rencontrés
au cours de mon cursus, mais, de manic¢re anecdotique et en éludant le sujet. A Tahiti, pas
moyen d’y échapper. Les religions sont trés présentes a I’hopital et se mélent a des pratiques
traditionnelles.

Etant originaire de I’ile de La Réunion, j’avais pour exemple le modele réunionnais ou il
existe également un syncrétisme entre les différentes communautés religieuses et des pra-
tiques plus traditionnelles (pratiques hindoues mélées au catholicisme, priéres a Saint-
Expédit...). A La Réunion également, les croyances et la religion interviennent dans les re-
présentations de la maladie et la relation médecin-malade. J’ai eu 1’occasion de remplacer des
médecins qui présentaient des signes religieux ostentatoires dans leurs cabinets, sans que cela
ne semble poser probléme a la patientele. Les références a Dieu, au cours des consultations y
sont ¢galement fréquentes.

Mon expérience Polynésienne a mis en évidence une difficulté, une géne a parler de religion
avec les patients qui le souhaitaient. Et ce, malgré mes origines insulaires, qui, je le pensais
naivement, allaient m’aider dans ma vie Polynésienne. Mais c¢’était sans compter les spécifi-
cités culturelles propres a chaque ile. Ma formation médicale bordelaise ne m’avait pas non
plus beaucoup préparée a 1’abord de ces questions. Pourtant, j’avais conscience qu’aborder la
religion pouvait faciliter ’adhésion du patient pour la prise d’un traitement par exemple. Cela
pouvait leur permettre de se sentir mieux compris et €coutés et de réduire une distance parfois
grande. Cette distance pouvait étre triple : celle qui existe entre un patient et son médecin, la
distance culturelle, mais aussi parfois la barriére de la langue car certains patients ne parlaient
que ma’ohi. Réduire cette distance était d’autant plus primordial qu’il s’agissait de prises en
soins de fin de vie ou de la découverte d’une maladie grave. En effet, j’avais le sentiment
que, dans ces moments, la religion était plus présente et peut-étre importante pour les pa-
tients.

Je me suis alors demandée : ma géne est-elle partagée par mes confreres ? Comment réagis-
sons-nous face a la religion de nos patients dans notre société de culture laique ? L’idée de
cette these a donc germé... Timidement au début, car je me demandais comment elle allait

étre accueillie par mes pairs. Méme entre collégues, 1’abord de ce sujet reste difficile. Puis, la
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curiosité I’a emporté. Apres tout, quelle meilleure occasion qu’un travail de thése pour libérer

la parole sur le sujet religieux ?

INTRODUCTION

Selon le Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie (CNSPFV), 81% des patients
souhaitent vivre leurs derniers instants a domicile. On peut donc imaginer que ces situations,
qui sont encore minoritaires (25,5% des déces), seront de plus en plus fréquentes dans
I’avenir (1). De son coté, le médecin généraliste est amené a jouer un role important dans la
prise en charge et I’accompagnement a domicile de ces patients et de leurs familles jusqu’au
déces. Selon la Haute Autorité de Santé (HAS), I’accompagnement est une démarche globale
des soins de santé (2). Qu’entend-on par démarche globale ? Il est admis que la personne hu-
maine présente des besoins a plusieurs niveaux : physique, psychique, socio-familial et spiri-
tuel. Ce point de vue est partagé par de nombreux chercheurs et confére a la spiritualité une
position importante. La notion de « souffrance totale » inclut ces différentes dimensions (3).
Au cours de notre internat mais aussi de notre jeune expérience professionnelle en tant que
médecin généraliste remplagante, nous avons eu plusieurs fois 1’occasion d’étre confrontée a
la spiritualité et a la religion. L’abord de ces sujets avec les patients s’est toujours effectué
dans un contexte de maladie grave ou de fin de vie. Il est donc important de définir ces sujets
afin de pouvoir mieux appréhender les représentations que les médecins en ont.

Les définitions de la spiritualité et de la religion sont trés nombreuses. Les sciences humaines
et les sciences religieuses en proposent de diverses. Les disciplines biomédicales proposent
elles aussi des définitions différentes selon leurs champs de compétences. Celles-ci présen-
tent plusieurs points communs. Pour beaucoup, la spiritualité apparait comme une notion trés
vaste qui engloberait les convictions philosophiques et existentielles dont la religion. La di-
mension existentielle serait intrinseque a tout €tre humain et confererait donc a la spiritualité
une dimension universelle. De plus, dans toutes les définitions que 1’on peut trouver, quelle
que soit la discipline, sont présentes les notions de quéte de sens a sa vie et de qualité de rela-
tion (« relationnalité ») a soi et aux autres (5).

Tout cela implique, pour nous, professionnels de santé, des exigences d’éthique et d’écoute
centrées sur le patient. Dans une démarche holistique de soins, 1’accompagnement spirituel
est reconnu comme un soin a part entiére. La spiritualité apparait, contrairement a la religion,
comme une relation d’inclusion et non d’opposition (5). Quant a elle, la religion est souvent
distinguée clairement de la spiritualité. A 1’universalit¢ de celle-ci, beaucoup opposent le
caractere de créations culturelles des religions. L’étre humain serait donc naturellement spiri-

tuel et culturellement religieux (11).



Devant I’ampleur des questions qui assaillent souvent la personne en fin de vie, il a été pro-
posé d’englober toutes ces préoccupations spirituelles et/ou religieuses dans un ensemble
encore plus vaste appelé dimension existentielle.

Nous avons choisi d’explorer principalement la dimension religieuse. Nous tenterons de justi-
fier ce choix qui inévitablement demandera de préciser les distinctions entre dimensions reli-
gieuse, spirituelle, existentielle.

Il semble donc délicat voire impossible d’apporter une définition de la religion (10). Peut-on
parler d’une essence de la religion qui rendrait compte de toutes les formes de religion ? Dé-

finir la religion comme un ensemble de croyances et de dogmes mettant en relation I’homme

avec le sacré, n’est-ce pas se limiter a certaines ? Peut-on limiter les religions a n’étre qu’une
réponse a la question « quel est le but de I’existence ? ». De par la pratique de rites et sa di-
mension culturelle, elle revét un caracteére individuel mais aussi collectif (5). Ce caractere
collectif I’insére dans un champ social, une culture et I’affilie a une communauté spécifique,
une communauté de foi. Cette communauté de foi est institutionnalisée par des lieux de culte,
des définitions de croyances, des hiérarchies qui contrélent (ou tentent de contrdler) le pou-
voir, les interprétations des textes, les pratiques, les réalisations artistiques (architecture, re-
présentations, musiques, danses, etc.).

Pour le médecin généraliste, parler de sa religion avec un patient en phase palliative avancée
invite a I’écoute de sa souffrance spirituelle et particuliérement confessionnelle, a la prise en
compte de son rapport avec le divin et le sacré, avec une communauté religieuse, etc. C’est
aussi étre attentif aux différents rites et rituels religieux dont il aurait besoin au cours de sa
maladie ; mais aussi, comme le stipulent les recommandations de I’ ANAES, s’enquérir des
rites funéraires souhaités par le patient et sa famille (2).

Mais ceci n’est pas chose aisée. En effet, dans une revue de la littérature menée par Pike en
2011, de nombreux soignants témoignent d’un manque d’habileté clinique a accueillir
I’expérience spirituelle, mais aussi, a reconnaitre les besoins émotionnels et spirituels des
patients (9). Bien qu’il ne parle pas de la dimension religieuse, celle-ci fait partie de la di-
mension spirituelle. En ce sens, des outils cliniques, destinés a pallier ces difficultés, sont mis
a leur disposition (11). Il est recommandé d’établir pour ce recueil une « relation de con-
fiance et d’engagement entre |’équipe soignante, le patient et son entourage ». Le respect des
convictions religieuses du patient est également indispensable (13).

Nous nous sommes alors interrogée sur les causes des difficultés des médecins a aborder et
traiter les aspects religieux, qui font partie de la dimension existentielle et spirituelle. Peut-
étre sont-elles liées a une certaine pudeur a aborder un sujet si intime, qui touche aux convic-
tions profondes ? Peut-€tre y a-t-il une peur de la réaction du patient ? La conception de la

laicité est-elle elle aussi un frein ? Rend-elle difficile, voire suspect de la part du médecin
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d’ouvrir le dialogue sur cette question ? Ce que 1’on croit étre une nécessaire neutralité doit-
elle étre remise en question ?

Et pourtant, ce qu’il est convenu d’appeler la laicité a la francaise ne rend pas compte de ce
qui est vécu dans d’autres parties de la France que la métropole, telles I’ile de la Réunion ou
les 1les de Polynésie francaise que nos racines et nos stages médicaux nous ont donné la
chance de connaitre. Ces expériences fortes et contrastées nous ont invité fortement a relever
le défi d’une réflexion possible.

Nous avons donc résumé nos interrogations diverses par la question centrale suivante :
Comment les médecins généralistes sont-ils attentifs a la religion de leurs patients en
phase palliative symptomatique et terminale de leur maladie ?

Le champ théorique exploré ici est celui de la relation médecin-malade lors d’une situation
palliative dans le domaine de la dimension spirituelle d’une approche clinique holistique.
Nous avons choisi de faire une étude qualitative par entretiens semi-dirigés auprés de nos
confréres. Celle-ci convient le mieux pour appréhender les pratiques de nos confréres dans ce
domaine. Nous avons choisi volontairement de nous cantonner au sujet religieux pour une

question de faisabilité de 1’¢étude, cette notion étant moins vaste que la spiritualité.

Dans la premiére partie nous contextualiserons notre étude en définissant les besoins de la

personne malade en phase palliative, particuliecrement en médecine générale. Puis nous défi-
nirons la relation médecin-malade en médecine générale et dans le cadre des soins palliatifs
ainsi que dans 1’abord de la religion des patients en phase palliative avancée. Enfin, nous re-
viendrons sur les notions de religion et de spiritualité en définissant les besoins et attentes des
patients en phase palliative avancée.

Dans une deuxiéme partie nous présenterons la méthodologie utilisée pour interroger les mé-

decins généralistes grace a des entretiens semi-directifs. Nous recueillerons leurs différents

témoignages. La troisieéme partie présentera les résultats.

Dans la quatriéme partie, nous discuterons ces résultats.

PARTIE I - CONTEXTUALISATION

Comment les médecins généralistes sont-ils attentifs a la religion de leurs patients en phase
palliative symptomatique terminale de leur maladie ?

Telle est notre question de départ. Il convient d’en préciser le contexte et a qui elle est adres-
sée. Tout d’abord, les besoins de la personne malade en phase palliative symptomatique et
terminale en pratique ambulatoire seront précisés. Ensuite, il est nécessaire d’envisager cer-
tains €léments significatifs dans la France laique et la place de la religion dans la spiritualité
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et dans le soin. Et enfin, nous les replacerons au sein de la relation médecin-malade en situa-

tion palliative.

1. Les besoins de la personne malade en phase palliative symptomatique et terminale

en médecine générale

1-1) Les besoins de la personne en situation palliative

Dans une note de cadrage sur le Parcours de soin d’une personne ayant une maladie chro-
nique en phase palliative réalisée par la HAS en mai 2013 (14), les besoins de la personne en
soins palliatifs sont définis comme multiples et regroupant plusieurs domaines : physiques
(controle des symptomes), psychologiques, sociaux et spirituels. Les patients concernés ne
sont pas seulement ceux atteints de cancers. Le document concerne aussi ceux atteints de
maladies graves, évolutives, incurables, ou secondaires & un processus de vieillissement. Il
comprend également le soutien psychosocial a apporter aux proches et aux familles dans
toutes les phases de la maladie et du deuil.
Les soins de support ont pour vocation de répondre a tous les besoins de la personne dans la
phase symptomatique des soins palliatifs. Ils sont définis en cancérologie comme
« l’ensemble des soins et soutiens nécessaires aux personnes malades tout au long de la ma-
ladie conjointement aux traitements spécifiques (chirurgie, chimiothérapie, radiothérapie)
lorsqu’il y en a. Les soins de support font appel a des compétences dans les domaines de la
nutrition, la diététique, la psycho-oncologie, la douleur, la kinésithérapie, [’orthophonie,
etc. »
« Le concept de soins de support est beaucoup plus large que celui des soins palliatifs de par
les compétences qu’il coordonne et de par le temps de la maladie qu’il concerne : il va de
[’annonce du diagnostic a la phase curative, puis palliative initiale et terminale, et concerne
également les malades guéris. Ils s 'inscrivent dans une logique de prise en charge globale de
la personne (annonce, accompagnement, etc.) » (9).
Cependant, des soignants expriment des difficultés a soulager les symptomes physiques de
fin de vie, souvent par méconnaissance des modalités thérapeutiques. Ces difficultés sont
¢galement soulevées dans la prise en compte de la souffrance morale et des besoins psycho-
logiques, par manque de temps. En ce qui concerne les besoins spirituels, I’importance de
leur prise en compte dans les milieux institutionnalisés comme les hopitaux et les EHPAD
par 1’équipe soignante est soulignée. A domicile, leur prise en compte par les soignants est
moins importante car reléguée a la sphére intime des familles qui assurerait le respect des
rites (14). Pour autant, le médecin généraliste est-il exempt de s’enquérir des besoins spiri-
tuels et religieux de ses malades ? Nous tenterons d’y apporter une réponse.
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1-2) Besoins de la personne malade en phase palliative symptomatique et terminale et role du

médecin généraliste

La WONCA Europe (Société Européenne de Médecine générale-Médecine de famille),
branche régionale de 1’Organisation mondiale des médecins de famille (WONCA), apporte
une définition européenne de la médecine générale - médecine de famille.

« Les médecins généralistes-médecins de famille sont des médecins spécialistes formés aux
principes de cette discipline. Ils sont le médecin traitant de chaque patient, chargés de dis-
penser des soins globaux et continus a tous ceux qui le souhaitent indépendamment de leur
dge, de leur sexe et de leur maladie. Ils soignent les personnes dans leur contexte familial,
communautaire, culturel et toujours dans le respect de leur autonomie. Ils acceptent d’avoir
également une responsabilité professionnelle de santé publique envers leur communauté.
Dans la négociation des modalités de prise en charge avec leurs patients, ils intégrent les
dimensions physique, psychologique, sociale, culturelle et existentielle, mettant a profit la
connaissance et la confiance engendrées par des contacts répétés. Leur activité profession-
nelle comprend la promotion de la santé, la prévention des maladies et la prestation de soins
a visée curative et palliative. Ils agissent personnellement ou font appel a d’autres profes-
sionnels selon les besoins de santé et les ressources disponibles dans la communauté, en faci-
litant si nécessaire [’acces des patients a ces services. Ils ont la responsabilité d’assurer le
développement et le maintien de leurs compétences professionnelles, de leur équilibre per-
sonnel et de leurs valeurs pour garantir [’efficacité et la sécurité des soins aux patients »
(15).

La médecine générale, de par sa définition méme s’intégre totalement dans la prise en soins
des patients en phase palliative. Le médecin généraliste, au méme titre que I’infirmiére libé-
rale, le pharmacien, le kinésithérapeute et les professionnels exercant dans les poles de santé
pluri-professionnels sont des professionnels de premier recours. Ce sont eux qui sont con-
frontés a la prise en charge clinique, psychologique et sociale et au soutien des aidants (14).
Selon le rapport 2012 : « Vivre la fin de vie chez soi » (mars 2013) de I’Observatoire National
de la Fin de Vie, les médecins généralistes ne seraient impliqués que dans 1 a 3 situations de
fin de vie a domicile chaque année. Il s’agit donc d’une activité plutdt limitée dans leur pra-
tique. Les arguments avancés sont le manque de temps mais aussi de formation (seul 2,5%
des médecins généralistes déclarent avoir été formés aux soins palliatifs). Selon ce méme
rapport, le réle « pivot » du médecin généraliste peut difficilement s’appliquer dans le cadre
des situations de fin de vie a domicile pour des raisons organisationnelles et de coordination

des soins.
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Plusieurs acteurs peuvent intervenir en ambulatoire si les soins deviennent multiples et com-
plexes :

-les services de soins infirmiers a domicile (SSIAD) : ils assurent les prestations de soins in-
firmiers ainsi que les soins de base (actes essentiels de la vie assurés par des aides-soignants).
Des ergothérapeutes et psychologues peuvent également intervenir ;

-les équipes pluridisciplinaires médico-sociales intervenant dans le cadre des SAAD (service
d’aide et d’accompagnement a domicile) ou SPASAD (service polyvalent d’aide et de soins a
domicile) ;

-les réseaux de santé peuvent étre sollicités : en soins palliatifs, personnes agées, douleur,
cancer... Ils varient en fonction des régions. Ils ont pour but de coordonner ’action des diffé-
rents acteurs ;

-I’Hospitalisation a Domicile (HAD) : prescrite a la suite d’une hospitalisation ou a
I’initiative du médecin traitant ;

-les équipes mobiles de soins de support et palliatifs (EMSP) : il s’agit d’équipes hospita-
liéres qui peuvent intervenir sur le lieu de vie du malade. Elles apportent une expertise et des
conseils au médecin généraliste et aux infirmieres qui interviennent aupres du malade.

Les situations de fin de vie a domicile sont finalement assez rares dans 1’activité d’un méde-
cin généraliste. Plusieurs arguments sont avancés afin d’expliquer cela. Pour autant, la con-
naissance et la confiance qui sont engendrées par des contacts répétés avec les patients (mises
en avant dans la définition de la médecine générale de la WONCA) ne permettent-elles pas
d’aborder, en toute confiance, la souffrance et les interrogations du patient dans leur globali-

té ?

1-3) La phase palliative symptomatique et terminale

Les soins palliatifs sont définis par la Loi n® 99-477 du 9 juillet 1999 visant a garantir le droit
a ’acces aux soins palliatifs comme « des soins actifs et continus pratiqués par une équipe
multidisciplinaire, en institution ou a domicile. Ils visent a soulager la douleur, a apaiser la
souffrance psychique, a sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir son en-
tourage » (Art. L. 1110-10 du code de la santé publique : CSP).

A cette définition on peut associer celle de la société francaise d’accompagnement et de soins
palliatifs (SFAP) (16) : « Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une approche
globale de la personne atteinte d'une maladie grave, évolutive ou terminale. L objectif des
soins palliatifs est de soulager les douleurs physiques et les autres symptomes, mais aussi de

prendre en compte la souffrance psychologique, sociale et spirituelle ».
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L’ANAES (agence nationale de I’accréditation et de 1’évaluation en santé) a également ap-
porté sa définition : « Les soins palliatifs sont 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 symptomes physiques, dont la douleur, mais aussi les autres
symptomes ;

-d’anticiper les risques de complications ;

-de prendre en compte les besoins psychologiques, sociaux et spirituels, dans le respect de

la dignité de la personne soignée.

Les soins palliatifs cherchent a éviter les investigations et les traitements déraisonnables et
se refusent a provoquer intentionnellement la mort. Selon cette approche, le patient est con-
sidéré comme un étre vivant et la mort comme un processus naturel. » (2).

L’OMS apporte également une définition : « les soins palliatifs cherchent a améliorer la qua-
lité de vie des patients et de leur famille, face aux conséquences d’une maladie potentielle-
ment mortelle, par la prévention et le soulagement de la souffrance, identifiée précocement et
évaluée avec précision, ainsi que par le traitement de la douleur et des autres problemes
physiques, psychologiques et spirituels qui lui sont liés » (17).

Les soins palliatifs peuvent se mettre en place dés ’annonce d’une maladie grave, donc bien
en amont de la fin de vie. Ils s’établissent en continuité de la phase curative, suite a
I’évolution de la maladie malgré le traitement. La phase palliative comprend trois temps :
spécifique, qui méle les soins spécifiques et palliatifs ; symptomatique avec les soins de sup-
port ; et terminale, qui se poursuit méme apres le déces du patient dans 1’accompagnement
des proches dans leurs besoins propres (14). Les soins de confort, I’accompagnement psycho-
logique de la personne et les questions éthiques occupent une place essentielle. Les besoins
des patients durant cette phase sont multiples : physiques, psychologiques, sociaux et spiri-
tuels. Les besoins des proches en matiere de soutien psychosocial dans toutes les phases de la
maladie et du deuil sont également pris en compte. Les soins palliatifs ne se limitent pas aux
patients atteints de cancer, ils peuvent méme s’appliquer par exemple a deux groupes de pa-
tients ayant une plus longue espérance de vie et des besoins souvent négligés : les patients
souffrant de maladies chroniques (insuffisance cardiaque, affection pulmonaire), et ceux at-
teints de démence.

Dans notre travail nous retiendrons la phase palliative symptomatique et terminale comme

étant les 2 a 4 derniéres semaines de vie a domicile.
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Les besoins des patients en phase palliative symptomatique terminale sont multiples : phy-
sique, psychique, existentiel, spirituel et social.

La médecine générale s’intégre parfaitement dans la prise en soins des personnes malades
en phase palliative en ambulatoire. Elle est pluridisciplinaire. L’attention aux proches de la
personne malade fait également partie de la démarche de soin. Le médecin généraliste y

occupe donc une place importante.

2. La place de la religion dans la spiritualité et dans le soin

2-1) La religion et la spiritualité en contexte de laicité a la francaise

En 1960, Virginia Henderson (USA : 1897-1996) publie les Principes fondamentaux des
soins infirmiers qui vont devenir une des sources majeures de la formalisation des soins in-
firmiers diffusée par le conseil international des infirmieres (49). S’inspirant des travaux
d’Abraham Maslow (50), ils sont structurés selon le modele des besoins. Il s’agit d’aider le
malade ou a le placer dans les conditions lui permettant de respirer, manger et boire, é¢liminer,
se mouvoir, dormir, s’habiller, maintenir sa température, étre propre, se protéger des dangers,
communiquer. Le 11° des 14 besoins identifiés s’intéresse explicitement a la religion du ma-
lade : « Aider le malade a pratiquer sa religion ou a agir selon sa conception du bien et du
mal ». Dans I’espace soignant frangais, ce principe fut souvent remplacé par « Agir selon ses
croyances et ses valeurs ». 1l faudra attendre Dame Cicely Saunders (Grande-Bretagne :
1918-2005), son concept de souffrance globale (total pain : physical, emotional, social, and
spiritual distress) et le développement des soins palliatifs pour que la dimension spirituelle
des soins (spiritual care) revienne avec une approche marquée par les cultures anglo-saxonne
et québécoise (51). A certaines oreilles francaises métropolitaines, le mot spirituel était peut-
étre encore trop évocateur de religion. Il fallut le remplacer par “existentiel”, ceci sans doute
pour tenter de déminer les soupcons de prosélytisme ou les susceptibilités antireligieuses.

Pendant ce temps, au Québec, dans la remise en question par la Révolution tranquille (1960-
1970) de la place de I’Eglise catholique s’opéra une laicisation radicale des écoles, des hopi-
taux et du médico-social. Celle-ci est marquée par une déconfessionnalisation et une « détra-
ditionalisation » de certains capitaux symboliques religieux, dont le spirituel, que vont tenter
de s’accaparer divers agents extérieurs au champ religieux (11). Cette « libération du spiri-
tuel », du religieux va intéresser « au premier chef des agents de la psychologie, longtemps
adversaires de la religion, mais qui voient peut-étre dans le spirituel une récupération scien-
tifique possible du “besoin de croire” » (11). Progressivement, a partir des années 1980, les

aumoniers religieux vont étre remplacés par des ISS (Intervenant(e)s en Soins Spirituels)
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susceptibles d’intervenir aupres de toutes les personnes, religieuses ou athées. Simultanément
va se théoriser une formalisation psychologisante du spirituel. Cela lui donne un statut de
pratique complémentaire aux approches biologiques, psychologiques et sociales, 1’obligeant a
traduire les besoins spirituels en termes biomédicaux (souffrance spirituelle, détresse, anxiété
devant la mort, perte, etc.), treés éloignés des formalisations théologiques antérieures. Chaque
discipline (psychologie, médecine, service social, sciences infirmiéres) va définir la place et
I’intérét de la spiritualité en fonction de ses caractéristiques disciplinaires et de ses visées
propres (5). De nombreuses publications vont justifier cette évolution par une présentation de
la religion comme un cas particulier de la spiritualité qui deviendrait ainsi 1’englobant. Les
ISS pourraient s’occuper de toutes les approches de la spiritualité, les religions resteraient
pertinentes pour les rites funéraires. A partir des années 1990, une conception holistique du
patient promeut une approche bio-psycho-socio-spirituelle, en Suisse et en Belgique franco-
phones, bio-psycho-socio-culturelle en France métropolitaine.

Une définition de la religion est-elle possible ? « De la sotte entreprise de définir la reli-
gion »... ainsi commence 1’introduction de I’ouvrage de Camille Tarot sur « Le symbolique et
le sacré », sous-titré « Théories de la religion » (52). Telle une nouvelle mise en garde, elle
relaie la triple hésitation de Régis Debray dans « Les communions humaines. Pour en finir
avec “la religion” » : «un pot au noir : la définition » ; « le mot-clé qui verrouille » ; « his-
toire d’un trompe-1’ceil : religion » (53).

Personne n’est d’accord sur la définition de la religion. Peut-on d’ailleurs se satisfaire d’une
définition générale ou est-il préférable de partir des faits religieux que I’on peut constater ?
Est-il pertinent de chercher un concept de religion susceptible de rendre compte de toutes les
religions du monde, dans I’histoire et le présent, ainsi que de tous les phénomenes religieux ?
Quelle pourrait étre I’approche scientifique la plus adaptée ? La psychologie interroge
I’expérience religieuse. La littérature invite a I’étude des grands textes fondateurs. La socio-
logie analyse les faits et les cultures. L’ethnologie permet une meilleure connaissance de la
diversité¢ des cultures. L’anthropologie cherche les grandes différences et des points com-
muns. La théologie, souvent disqualifiée car soupgonnée d’étre trop impliquée, voire prosé-
lyte, est une vaste réserve de sens que 1’on diit aborder comme « une variété extraordinaire
de littérature fantastique » (54).

Reprenons I’histoire de la sociologie des religions. Emile Durkheim (1858-1917) fonde le
premier département de sociologie a Bordeaux ou il est professeur de 1887 a 1902. En 1902,
il est nommé¢ a la Faculté des lettres de I"université de Paris. Dans Les Formes élémentaires
de la vie religieuse, publiées en 1912, il propose une définition qu’il qualifie de provisoire : «
Une religion est un systeme solidaire de croyances et de pratiques relatives a des choses sa-

crées, c’est-a-dire séparées, interdites, croyances et pratiques qui unissent en une meéme
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communauté morale, appelée Eglise, tous ceux qui y adhérent. » (35). Trés souvent saluée et

rappelée, cette définition a été trés critiquée par ceux qui la trouvaient trop centrée sur le

monde occidental voire trop préoccupée par I’exemple catholique. D’autres ont trouvé qu’elle
donnait une part trop belle a la notion trop floue de sacré. En 1914, il compléte son approche
en affirmant : « Or ce qu’expriment les religions, c’est ['expérience vécue par I’humanité.»

(35). Que peut-on entendre par choses sacrées ? Au début du XX° siécle, les ethnologues par-

courent la planete et découvrent une diversité étonnante de faits religieux. En 1917, Rudolf

Otto publie Le sacré. Celui-ci ne se réduirait pas au “religieux” ou au “non-rationnel”, mais

permettrait de qualifier un sentiment propre, isolable, spécifique, produit par un objet reli-

gieux, le vécu d’un mysteére, ou se méleraient, dans une alchimie particulic¢re, le divin et

I’humain, le rationnel et le non-rationnel. Otto invente le terme de “numineux” pour qualifier

ce sentiment entre fascination et terreur, panique et ambivalence (55).

De son coté, la théologie propose des distinctions utiles. Le théologien catholique allemand

Karl Rahner (1904-1984) va distinguer des approches subjectives et objectives de la reli-

gion. « D 'une maniere générale, on désigne par « religion » la relation de I’homme avec le

sacré, qui se traduit, comme relation subjective, dans la vénération et [’adoration qui
s’incarne, comme religion objective, dans la confession, dans la parole, dans les actes

(gestes, danses, ablutions, onctions, bénédictions, sacrifices, repas sacrificiels) et dans le

droit. » (56). Ces deux faces et ces deux possibilités de la religion, qui se réalisent dans les

religions concrétes, le plus souvent, en méme temps, dans un certain mélange, permettent de

saisir la structure de la religion (56).

Dans une approche phénoménologique, 1’historien et théologien Ninian Smart (1927-2001)

identifie sept aspects différents ou dimensions possibles de la religion. Il en existe plusieurs

versions et de nombreuses présentations par d’autres auteurs. Nous rapportons celles que lui
méme propose dans son ouvrage (57) :

1. La dimension rituelle ou pratique. Cet aspect de la religion concerne des activités
telles que le culte, la méditation, le pelerinage, le sacrifice, les rites sacramentels et les
activités de guérison

2. La dimension doctrinale ou philosophique. Pour différentes raisons, les religions déve-
loppent des doctrines et des philosophies. Certaines traditions sont plus attentives a la
rectitude doctrinale que d’autres. Nous pouvons noter que diverses traditions attribuent
des poids différents aux différentes dimensions.

3. La dimension mythique ou narrative. Chaque religion a ses histoires. L histoire de la
vie, de la mort et de la résurrection du Christ est clairement au centre de la foi chré-
tienne. L’histoire de la vie de Bouddha, bien qu’un peu moins centrale pour le boud-

dhisme, demeure essentielle a la piété bouddhiste. Dans le cas des visions laiques du
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monde et dans une large mesure dans les modernisations des traditions, I’histoire est le
récit qui prend la place du mythe ailleurs. Ainsi, la version de I’histoire enseignée dans
les écoles d’un pays n’est pas seulement un ingrédient majeur du sens de I’identité na-
tionale, elle renforce la fierté de “nos” ancétres, de “nos’ héros et héroines nationaux.
La dimension expérientielle ou émotionnelle. Il est évident que certaines expériences
peuvent étre importantes dans 1’histoire religieuse - I’illumination du Bouddha, les vi-
sions prophétiques de Mahomet, la conversion de Paul, etc. La encore, I’importance
attachée aux expériences visionnaires et méditatives varie. Elles sont évidemment vi-
tales pour le zen et la religion classique des natifs américains (la quéte de la vision) ;
elles sont moins importantes dans le calvinisme écossais.

Les dimensions éthiques ou juridiques. Une tradition religieuse ou une sous-tradition
affirme non seulement un certain nombre de doctrines et de mythes, mais aussi cer-
tains impératifs éthiques et souvent juridiques. La Torah en tant qu’ensemble
d’injonctions est au centre du judaisme orthodoxe ; la charia fait partie intégrante de
I’islam ; le bouddhisme affirme les quatre grandes vertus (brahmaviharas) ; le confu-
cianisme définit les attitudes désirées du gentleman, etc. Encore une fois, le degré
d’investissement dans le comportement humain idéal varie : il est au centre du quake-
risme, moins important dans la tradition shinto.

La composante organisationnelle ou sociale. Toute tradition se manifestera dans la
société, soit en tant qu’organisation distincte composée de prétres ou d’autres spécia-
listes religieux (gourous, avocats, pasteurs, rabbins, imams, chamanes, etc.), ou en tant
qu’équivalent dans la société. Enchassée dans un contexte social, une tradition en
prendra des aspects (le clerc de I’Eglise d’Angleterre commence donc & jouer un role
dans le systéme de classe anglais).

La dimension matérielle ou artistique. Une religion ou une vision du monde
s’exprimera généralement dans des créations matérielles, des chapelles aux catheé-
drales, en passant par les temples et les mosquées, des icones et des statues divines aux

livres et chaires. Ces expressions concretes sont importantes a divers égards.

Eminemment individuelles, les religions ont une force culturelle évidente. Les grandes reli-

gions sont a 1’origine de la plupart des grandes civilisations de 1’histoire, passée et présente.

Si les religions peuvent étre associées a la quéte de sens, elles sont davantage des pratiques

qui concernent le corps individuel, les relations collectives. Elles sont des réserves de sens

disponibles pour expliquer et dynamiser 1’existence du monde, de I’homme, des divinités, des

étres vivants, des étres non matériels, du bien et du mal, de la haine et de I’amour, etc. Elles

concernent a la fois des organisations institutionnelles, des cultures, mais elles sont aussi le

creuset du vécu du corps et des émotions. Elles ne peuvent pas étre réduites a la seule re-
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cherche individuelle de sens de la vie, de la mort, etc. Notre co-directeur de thése le docteur
Jacques Faucher a tenté de proposer une définition : « Appelons “religions” des systéemes
complexes, individuels et collectifs, de croyances et de pratiques relatives a des choses con-
sidérées comme sacrées, qui unissent, rapprochent, relient ceux qui participent a ces modali-

tés d’étre au monde, d’interprétation et de transformation du monde. »

2-2) Besoins et attentes existentiels des patients en phase palliative symptomatique et termi-

nale

Dans une étude sur « les soins palliatifs vus par le public et les professionnels de santé » me-
née par le Crédoc (Centre de recherche pour I’étude et I’observation des conditions de vie) en
2004 (20), les personnes interrogées évoquent la peur de la maladie grave et de la souffrance
physique et morale. Pour les proches, voir la personne souffrir et savoir qu’elle risque de
mourir inéluctablement provoque un sentiment d’horreur et d’impuissance. Les angoisses
générées par 1’inconnu, la solitude, I’annonce du diagnostic sont évoquées. La maladie « qui
ne peut étre soignée » est génératrice de déchéance physique, entraine des handicaps moteur
et psychique, I’incontinence, la perte de la parole, de la mémoire. Cette image de la dégrada-
tion physique est trés mal acceptée. Elle est directement reliée a la notion de « dignité ». Les
personnes interrogées dans cette étude ont également un besoin d’étre informées. Besoin qui,
s’il n’est pas satisfait est générateur de malentendus et d’inquiétudes.

Cicely Saunders et le mouvement des soins palliatifs, nous I’avons évoqué, ont créé le con-
cept de « total pain » ou souffrance totale (ou globale). La peur de mourir s’accompagne de
tout ce qui lui est communément associée : la souffrance, la perte du sentiment de dignité,
I’anéantissement de I’espoir, les troubles de la conscience... Toutes les certitudes de vie sont
¢branlées. Le patient éprouve une profonde insécurité, cela concourt a 1’émergence d’une
souffrance existentielle ou spirituelle (19). Celui qui va mourir entre ainsi dans la quéte de
sens de ce qu’il vit aujourd’hui, a vécu hier et ne vivra plus demain. Il est dans le renonce-
ment de ce qu’il a aimé et se met de ce fait lui-méme a 1’écart des vivants. La quéte du sens
de la vie et de la mort peut provoquer une souffrance spirituelle en référence ou non a une
tradition religieuse.

Selon une approche holistique de la personne souffrante, la globalité de 1’étre humain dans
toutes ses dimensions est prise en considération : physique, émotionnel, mental et spirituel. Il
est donc primordial de (21) :

- soulager la douleur : qui emprisonne la personne dans son corps souffrant et alteére ses pos-

sibilités d’échange avec autrui. Il s’agit d’une obligation morale et réglementaire ;
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- apaiser la souffrance dans ses multiples dimensions : physique, psychique, relationnelle,
sociale et existentielle. Cela s’accomplit par un accompagnement des soignants. Cet ac-
compagnement vise par ses paroles, ses attitudes, a aider, a faciliter I’accomplissement de
I’ultime passage vers la mort. Il peut permettre au mourant de découvrir ses ressources pro-
fondes. Cette démarche ne peut s’accomplir sans une relation de soin emplie d’humanitg,
de présence chaleureuse et respectueuse de I’autre. Les actes, les paroles de soutien, les
marques de souci pour 1’autre, I’accueil de la personne dans son altérité et sa vérité sont
autant d’engagements dans cette démarche si singuliére ;

- sauvegarder la dignité : la dignité est un concept souvent associ¢ a la fin de vie. Elle est
opposée a I’indignité ou a la perte de dignité bien souvent. Cela signifie-t-il qu’une per-
sonne peut perdre sa dignité lorsqu’elle est en fin de vie ou lorsque sa vie ne correspond
plus a I’image idéale que la société se fait de la personne ? Or, lorsque 1’on oppose vie
digne a vie indigne, selon Dominique Folscheid « on oublie que seule la personne est
source et lieu de dignité. En conséquence, on opere un déplacement indu en qualifiant
d’indigne la déchéance d’un corps » (58). 1l est donc important pour tout soignant de
transcender ses peurs archaiques mises a nues, I’image de sa propre finitude que le patient
en phase palliative lui renvoie. Soigner cette personne malade implique de reconnaitre en
elle, I’humanité qui est en chacun. « L’ ’homme est éminemment plus grand que sa maladie,
son dge ou son handicap ; la dignité se niche ailleurs que dans [’apparence, les altérations
physiques ou psychiques de la personne » (19) ;

- soutenir les proches : il s’agit d’un axe fondamental dans les soins palliatifs. L’annonce
d’une maladie grave perturbe de maniere majeure la structure familiale. Les bouleverse-
ments physique et psychique qu’une telle annonce provoque chez la famille et les proches
des malades sont a évaluer et a prendre en soin. Le soutien aux proches peut étre multiple :
social, financier, relationnel.

Le rapport au temps est modifi¢ pour les malades en fin de vie (23).

- Le temps passé : permet une relecture de sa vie, une recherche d’un sens a sa vie.

- Le temps présent : seul temps qui appartient au malade, dont il est sir.

- Le temps futur : celui-ci est improbable, 1’avenir est pour eux inenvisageable.

2-3) Besoins religieux des patients en phase palliative avancée

L’étre humain a travers son histoire, ses réflexions, sa culture, questionne le monde qui
I’entoure et souvent porte un regard critique sur sa destinée. « Ayant conscience de sa fini-
tude, [’homme a besoin de trouver une cohérence a sa vie, de la justifier, surtout afin

d’apaiser son angoisse face aux questions existentielles qui [’animent. Les mythes et les reli-
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gions sont ainsi apparus ; ils permettent d’expliquer le cycle de la vie et surtout comprendre
le monde. Quelle qu’elle soit, une religion donne des clés pour saisir des événements de la
vie et permet d’espérer dans un au-dela. Pour les croyants, la foi dans une transcendance
donne sens a la vie, permet de trouver une unité intérieure dans les moments de grandes
souffrances. » (19).

La religion peut étre pour le sujet souffrant un soutien, un appui, une ressource. Elle est créa-
trice de lien, médiatrice entre le sujet souffrant et le monde, entre les individus et le groupe,
entre chacun et I’ensemble social. Une relation entre la présence a I’autre et 1’enfermement
sur sa douleur est possible au moyen de rites et de croyances. Dans sa recherche en une unité
intérieure et d’un sens a sa vie, I’étre humain peut trouver un soutien dans la foi en plus grand
que soi, en une transcendance. La religion, et plus largement la quéte spirituelle, peut consti-
tuer une alternative a 1’individualisme de notre société toujours plus complexe, mais égale-
ment, un repere.

Ces besoins de reperes, de protection, de soutien, sont primordiaux chez une personne en
souffrance et en quéte de sens.

Pour autant, la souffrance du malade met en contradiction « la bonté du créateur et la souf-
france de la créature » (24). En effet, comment concevoir que Dieu, qui est la bont¢ méme
puisse apporter des souffrances a ’Homme ? Ainsi s’interroge Saint-Augustin : « Qui donc a
mis en moi, qui donc y a semé des germes d’amertume, puisque je suis tout entier l’'oeuvre de
mon Dieu infiniment doux ? » (24). La réponse visant a dédouaner Dieu du mal et a
I’expliquer au nom de la liberté et de la responsabilité¢ humaine est apparue insuffisante. Plu-
sieurs philosophes tel I’optimiste Leibniz et Voltaire, mais aussi de maniere plus contempo-
raine Jean d’Ormesson tentent d’apporter une réponse plus satisfaisante a ces interrogations
(24).

Le malade s’interroge également sur le sens de sa souffrance et de sa mort. Dans sa relecture
du temps passé et de sa vie, il peut ainsi réinvestir sa foi, ou la voir s’étioler (23). Ce travail
de relecture, difficile, a €¢galement pour but de valoriser sa vie afin de pouvoir mieux la quit-
ter. Dans le temps présent, le malade recherche une densification de sa vie. Il éprouve donc le

besoin d’étre en relation : a soi, aux autres, a Dieu.

3. Relation médecin malade dans une situation palliative

3-1) La relation médecin-malade

Il s’agit d’une relation humaine, dépendant de facteurs individuels et socio-culturels. Elle est
encadrée par la déontologie médicale et s’exerce aussi dans le cadre d’une pratique éthique.

C’est une relation de confiance qui n’est ni amicale, ni familiale, ni commerciale. Elle est par
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nature asymétrique, puisqu’elle nait de la demande d’un patient souffrant adressé a un méde-

cin ayant le savoir sur la maladie (22). Plusieurs théories décrivent et expliquent cette relation

(19).

La théorie psychanalytique tend a expliquer les non-dits de la relation médecin-malade.

- « le non-dit des émotions d’origine sociale, les sociétés civilisées ont évacué [’émotion de
la vie quotidienne.

- le non-dit camouflage : il correspond au secret honteux, la peur du jugement de I’autre.

-le non-dit implicite : il est constitué par le cadre et le rituel de la consultation, il est le reflet
des conventions sociales qui président a la relation médecin-malade : chez le médecin on
parle de maladie.

-le non-dit tabou : « le tabou est ce qui ne peut étre dit, touché au fait ». Les principaux ta-
bous de la société moderne sont liés a la sexualité et a la mort. Ces non-dits restent volon-
taires et sont fonction des interdits culturels, familiaux, sociaux et religieux. Le cabinet
médical est le lieu ou ils sont en partie levés. »

La théorie sociologique : derri¢re la maladie il y a toutes les représentations que s’en fait le

malade mais il y a également les représentations du médecin. Le dialogue thérapeutique est

donc un dialogue entre deux segments de la société plus qu’entre deux étres. Le contexte
social de la relation médecin-malade est en train de changer : demandes de participation au
systéme thérapeutique, contestations des soins. ..

La théorie anthropologique : le malade et son entourage se font une représentation particu-

liere de la maladie. Il se pose de nombreuses questions en rapport avec sa pathologie. Par

exemple: comment la maladie est apparue, ce qui a pu la causer, pourquoi elle affecte ce
sujet personnellement, quel sera son cours probable, quel type de traitement est le plus ap-
proprié ? Le malade n’a, bien entendu, pas de réponse a ces différentes questions mais des
modeles explicatifs construits par les expériences passées, des histoires de maladie vécue
dans son entourage, des schémas qui prévalent dans son groupe culturel, qui vont modeler
son comportement face a la maladie. Par exemple, il va demander plusieurs avis médicaux,
prendre 1’avis d’un guérisseur, présenter une hostilité vis-a-vis des médicaments... Le méde-
cin construit lui-méme ses propres représentations basées sur le recueil des données cliniques.

Ces deux modeles de représentations different d’autant plus si une distance sociale et cultu-

relle sépare les deux protagonistes.

Les apports de Balint (22) : M. Balint, médecin et psychanalyste, a conceptualisé la relation

médecin-malade de fagon spécifique en se basant sur quelques constatations simples. La mé-

decine a pour objet d’étude les maladies et non le malade. Plus d’un tiers du temps en méde-
cine générale est consacré a la relation médecin-malade. La fragilit¢ du malade en demande

et le pouvoir du médecin font osciller cette relation entre deux pdles extrémes : celui de la
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domination et de la soumission. Pour Balint, le médecin est donc lui-méme une partie du re-
mede méme si son action est médiée par un traitement, un examen médical... Ainsi, une mai-
trise constante de la relation médecin-malade permet d’établir une relation affective tolérable
pour chacun des protagonistes, avec les vertus curatives qui lui sont propres.
La relation médecin-malade s’appuie également sur des stratégies de communication qui
commencent par établir un environnement adapté, calme et sécurisé. Le patient doit étre au
centre de cette relation, il faut laisser a celui-ci le controle de 1’information qu’il regoit en
employant des termes simples. Il faut ¢galement essayer de connaitre les désirs du patient en
termes d’information. Il ne faut jamais mentir au patient tout en sachant lui donner un espoir
raisonnable. Une relation de tolérance et de confiance doit s’installer. Il existe plusieurs
moyens de communication : la parole qui est le plus simple, I’expression écrite, les attitudes
non verbales (intonation, rythme de conversation, contact physique...).

Le médecin n’est pas a I’abri de décharges émotionnelles dans une relation avec ses patients

qui peut-&tre exigeante, parfois conflictuelle, différente d’un malade a un autre, d’une famille

a une autre, d’'un moment a un autre...

Il existe plusieurs critéres affectifs (19) :

- la compassion : c'est la participation a la souffrance d'autrui « concrete, singuliere, silen-
cieuse » (André Comte-Sponville) ;

- la prudence : par volonté de ne pas nuire grdce au choix calculé des risques. Le choix des
moyens doit étre adapté de facon a ce que le résultat soit efficace et que les investigations
entreprises ne soient pas moralement condamnables. « Ce qui n’est pas scientifique n’est
pas éthique » (Pr Jean Bernard) ou, plus classiquement « Science sans conscience n'est
que ruine de l'Gme » (Dr Frangois Rabelais) ;

- Lhumilité : le médecin doit savoir reconnaitre et étre conscient des limites de toute con-
naissance ;

- [ empathie : (calquée de I’Allemand Einfiihlung) : mode de connaissance intuitive d'au-
trui qui repose sur la capacité a se mettre a la place de l'autre. L'ensemble de ces moyens
doit permettre au médecin de montrer de |’empathie pour mener sa consultation dans les
conditions optimales de confort psychologique. Montrer de [’empathie consiste a se
préoccuper activement et de maniere évidente des émotions, des valeurs et des expériences
de l’autre. Ce comportement montre au malade que son médecin est bien présent et bien-
veillant. La parole, gestes, mimiques et autres messages non verbaux sont les moyens de
communiquer notre empathie.

Dans les différentes théories décrivant et expliquant la relation médecin-malade, plusieurs

facteurs peuvent influencer I’abord ou non de la religion par le médecin généraliste avec son

patient en phase palliative symptomatique et terminale. Dans la théorie psychanalytique on
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peut relever les « non-dits » implicites et tabous. La théorie anthropologique souléve égale-
ment des pistes d’explications quant a I’attention portée par le médecin généraliste aux reli-

gions de leurs patients.

3-2) La relation médecin-malade dans le cadre de la phase palliative symptomatique et termi-

nale

L’annonce d’une maladie grave (17) constitue un traumatisme psychologique indépendam-

ment de toute souffrance physique. La souffrance psychique induite par cette annonce peut

engendrer des troubles de ["humeur, du comportement, de [’anxiété, une inhibition, une perte
de l'intérét pour le monde extérieur. Cette souffrance peut également se manifester sous
forme d’angoisses avec ressenti physique de douleur, de malaise corporel intense.

Il n’est pas de maniere idéale d’annoncer une maladie grave. Cette annonce doit cependant se

faire de maniére simple et progressive dans un contexte de bienveillance et d’écoute de la

part du soignant. Il faut respecter I’attitude du patient suite a cette annonce afin de lui per-
mettre de s’habituer au diagnostic. Elisabeth Kiibler-Ross a décrit les étapes non linéaires du
travail psychologique de la personne gravement malade, en fin de vie ou en deuil :

- le choc «silence ! » : abattement, sidération ou le malade n’entend plus rien, n’intégre plus
rien, car se protége de I’insupportable (jusqu’a 1’évanouissement, tel le compteur élec-
trique qui disjoncte pour ne pas briler)

- dénégation « non pas moi ». Celle-ci aide a amortir I’impact de la prise de conscience
d’une mort inévitable ;

- rage et colére « pourquoi moi ? » : sentiment d’injustice, travail sur soi qui est aussi un
travail psychique d’intégration d’un diagnostic ou d’un pronostic trop lourd ;

- marchandage « oui, moi, mais... » les patients acceptent 1’idée de la mort mais essaient de
gagner du temps, surtout en marchandant avec les médecins, les proches... avec Dieu. Ils
font des promesses en échange de temps ;

- dépression « oui, moi ». Le patient entre dans un état de deuil et se prépare a I’arrivée de la
mort ;

- acceptation « mon heure est arrivée et c’est ainsi... » : ce stade n’est ni heureux ni malheu-
reux, il est vide de sentiment.

Ce chemin de souffrance psychologique est fait d’allers-retours entre les étapes. Il convient

en tant que soignant de respecter ce cheminement unique et singulier. Il faut savoir faire

preuve d’écoute active mais aussi d’empathie.

La connaissance de la maladie est source de souffrance pour le malade, elle croisera les expé-

riences intimes de celui-ci. Cela se traduit par un vécu en rapport avec cette maladie poten-
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tiellement différent chez chacun. En effet, comme le remarque Sylvie Abraham dans son ou-
vrage « Relation de soin en fin de vie » (19) : chacun donne une réponse personnelle a
l’intrusion de la maladie grave dans sa vie. Pour certains il s’agit d 'une véritable effraction ;
pour d’autres, elle est mise en lien avec le passé, le mode de vie, le cours normal de
[’existence. Ce processus explique le décalage entre la parole qui peut étre donnée par le mé-
decin et ce qu’entendra le malade.

Le médecin doit, pour faire I’annonce, étre a 1’écoute de ce que sait le patient au sujet de sa
souffrance : ce qu’il sait ou croit savoir, ce que le patient comprend de son savoir sur la ma-
ladie et ses conséquences sur sa vie, les attitudes et 1’état émotionnel du patient.

Le premier temps de 1’annonce consiste a estimer ce que veut savoir le patient sur sa maladie
et I’estimation de ses besoins a connaitre le pronostic.

La communication d’information du médecin a son patient est codifiée par des régles de
bonnes pratiques (Code déontologie médicale, Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux
droits des malades et a la qualité du systeme de santé et début du code de la santé publique).
Le praticien doit avoir une idée des objectifs a atteindre au cours d’une annonce diagnostique
tels que la proposition d’une réponse thérapeutique, les bénéfices en termes de pronostic, la

proposition d’un soutien.

3-3) La relation médecin-malade dans ’abord de la religion de leurs patients en phase pallia-

tive avancée.

L’histoire des hopitaux en France (et donc du soin) est intimement liée a celle de la religion
chrétienne. Ce sont les membres du clergé qui assuraient une mission d’assistance, mission
en corrélation avec les préceptes de la religion catholique (11). Dans la déclaration des droits
de ’'Homme en 1789, la République Frangaise affirme la reconnaissance et le libre exercice
des cultes, a condition que leurs pratiques ne troublent pas 1’ordre public (8). Les ministres
des cultes sont intégrés au personnel hospitalier le 31 octobre 1821 par ordonnance royale
(8). On ne parle pas encore de spiritualité a cette époque. Le premier a faire I’ébauche de
cette notion est Jean-Jacques Rousseau qui parle de « religion du coeur » dans son ouvrage

« Profession de foi du vicaire savoyard » (5).

De par la sécularisation de notre société occidentale, la religion souffre a présent d’une image
négative. Aujourd’hui elle est exclue du domaine public et s’inscrit dans la sphere person-
nelle (10). N’oublions pas pour autant que la religion fait partie intégrante de 1’identité de la
personne et, comme le fait judicieusement remarquer Isabelle Lévy dans son ouvrage Guide
des rites, cultures et croyances a l'usage des soignants : « si la laicité permet la liberté de

croyance de chacun en acceptant autrui dans sa différence, elle ne nous condamne ni a
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lindifférence, ni a l’ignorance pieuse ! » (8). Les effets positifs de la religion sont souvent
occultés par les préjugés. Une étude menée par Pike en 2011 montre que les infirmiéres ont
tendance a utiliser un langage non religieux pour aborder les dimensions spirituelles. Cette
approche exclut potentiellement les patients utilisant le symbolisme religieux pour décrire
leurs besoins spirituels méme s’ils ne se considérent pas comme appartenant a une reli-

gion (9).

Le médecin de son coté, dans la dimension psychologique de la relation avec les patients,
affronte sa propre peur de la mort (18). Il gére également la peur d’étre blamé pour avoir in-
quiété ou déstabilisé un patient lors d’un entretien. Cette peur d’étre désapprouvé constitue
un frein a 1’abord de certains sujets comme la religion.

Pourtant, certains auteurs décrivent une résurgence de la religion expliquée par la précarisa-
tion de nos sociétés. Aujourd’hui, la notion de diagnostic spirituel, de plan de soins et de plan
d’intervention font maintenant partie du vocabulaire des intervenants de soins en spiritualité,
du moins en Amérique du Nord.

La souffrance spirituelle dans le cadre de la souffrance totale qui s’opére en fin de vie reléve
essentiellement d’un questionnement sur le sens de la vie et de la mort, en référence ou non a
une tradition religieuse (19). Paul Ricceur décrit, comment, face a la mort, la dimension spiri-
tuelle se traduit en questionnement fondamental sur le sens de la vie : « Ce n’est peut-étre
que face a la mort que le religieux s’égale a [’Essentiel et que la barriere entre les religions,
y compris les non-religions, est transcendée. Mais parce que le mourir est transculturel, il est
inter-confessionnel, trans-religieux en ce sens et cela dans la mesure ou [’Essentiel perce la

grille de lecture des langues de lecture » (59).

La relation médecin-malade est une relation complexe régie par la déontologie médicale et
I’éthique. De nombreuses théories tentent d’expliquer cette relation. Dans le cadre de la
phase palliative symptomatique et terminale, elle se construit entre autre autour des méca-
nismes de défenses de la personne malade, mais aussi de ses multiples besoins. Le méde-
cin apprend a gérer ses propres décharges émotionnelles dans cette relation. Celles-ci,
mais également la nature méme de la relation, peuvent étre un frein a I’abord de certains
sujets tels la souffrance spirituelle ou religieuse de la personne malade. Le sujet souffrant

est placé au centre de la prise en soin.
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PARTIE II : MATERIEL ET METHODE

1. Cadre de I’étude

Le but de cette étude est de déterminer si la religion des patients en phase palliative sympto-
matique et terminale a une place dans la relation médecin-malade en pratique ambulatoire. La
question de recherche initiale a évolué¢ au fil de nos recherches bibliographiques et de nos
réflexions. Nous avons eu la possibilité d’assister a une formation a Bordeaux menée par le
Docteur Rougeron sur le théme « Soins et spiritualité » avec la participation de différents
intervenants. Un groupe de réflexion de I’Espace Bioéthique Aquitain, organisé par notre co-
directeur de thése le Docteur Faucher et réunissant plusieurs membres de cet espace a permis
de nous aider a définir la question de recherche finale.

Pour répondre a cette interrogation, nous avons opté pour une étude qualitative, avec entre-
tiens semi-dirigés. L’étude s’est déroulée a Tarbes et dans les environs de Tarbes. La mé-
thode des entretiens semi-dirigés a été choisie car c’est celle qui permet de recueillir de la
maniere la plus fiable le plus d’informations concernant la problématique. Elle a également
I’avantage d’instaurer un dialogue sur le sujet traité afin de comprendre les problématiques
évoquées. Le sujet de la religion pouvant étre difficile a aborder, la méthode des entretiens
individuels a été privilégiée par rapport au focus groupe afin de libérer plus facilement la
parole des praticiens sur le sujet.

Un guide d’entretien (annexe 1) a été établi suite a I’élaboration d’un protocole de validation
qui a défini les themes, sous-thémes et indicateurs (annexe 5).

Les principales thématiques du sujet étaient : les besoins de la personne malade en phase pal-
liative symptomatique et terminale ; le role du médecin généraliste dans la prise en soin du
malade ; I’abord de la religion par les médecins généralistes avec leurs patients en phase
symptomatique et terminale ; la religion des personnes malades. Le questionnaire comportait

4 questions principales avec plusieurs questions de relances.

2. Population

La population choisie a été les médecins généralistes exer¢ant dans les Hautes Pyrénées. Les
caractéristiques de la population de médecins interrogés ont été recueillies grace a un ques-
tionnaire épidémiologique a la fin de chaque entretien. Il permet de préciser I’age, le sexe, le
lieu d’exercice, la durée d’exercice, le nombre de patients suivis en phase palliative sympto-
matique et terminale chaque année ainsi que I’existence d’une éventuelle formation complé-
mentaire en soins palliatifs pour chaque praticien interrogé. Nous avons résumé ces caracté-

ristiques dans un tableau (annexe 2).

28



3. Recrutement

Le recrutement s’est fait par contact téléphonique ou direct avec des médecins que nous
avons remplacé ou par « effet boule de neige » c’est a dire par réseau de connaissances. Tous
les médecins contactés ont accepté spontanément, aprés présentation de 1’étude, d’y partici-

per.

4. Entretiens et analyse des données

Les entretiens ont été enregistrés a 1’aide du dictaphone d’un téléphone de maniére anonyme.
Un consentement pour I’enregistrement et I’analyse des données a été signé avant de com-
mencer I’entretien. Les propos recueillis ont été ensuite retranscrits mot pour mot, en verba-
tim, par informatique. Deux exemples d’entretiens sont présentés en annexes 3 et 4. La mé-
thode de codage choisie, est celle « a priori » (26). C’est a dire que la grille de codage a été
¢laborée a partir des données de la littérature. Le « protocole de validation » rédigé avant le
début des entretiens a défini les thémes, sous-thémes et indicateurs. Ceux-ci nous ont ensuite
servi a définir les « nceuds » et a coder les entretiens. Le « protocole de validation » est pré-
senté en annexe 5. Les entretiens apres retranscription en verbatim, ont été codés avec 4 cou-
leurs correspondant aux 3 sous-thémes principaux de I’étude et au théme « religion des pa-
tients en phase symptomatique et terminale ». Les nouvelles idées qui émergeaient par rap-
port au protocole de validation (apparition de nouveaux indicateurs) ont été soulignées dans
le texte afin de les repérer plus facilement. Les entretiens ont €té€ poursuivis jusqu’a obtention
de saturation d’idé€es, c’est a dire jusqu’a ce qu’aucune nouvelle idée n’émerge. Les résultats
ont ensuite été présentés sous la forme d’un tableau reprenant les items du « protocole de
validation » et intégrant les nouveaux indicateurs. Ce tableau est présenté en annexe 6.

Un entretien test a été réalisé et a permis d’adapter une des questions du guide d’entretien
mal comprise. Cet entretien test fait partie de 1’analyse finale des données.

Les résultats ont été reportés dans une nouvelle grille de codage ne reprenant que les sous-
thémes et indicateurs cités par les médecins interrogés avec intégration de nouveaux indica-

teurs cités par les praticiens.
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PARTIE III : RESULTATS

12 entretiens ont été nécessaires jusqu’a 1I’obtention de la saturation de données. 11 médecins
ont été interrogés a leur cabinet et 1 médecin au cours d’un déjeuner. Les entretiens ont duré
entre 8 et 26 minutes.

Les caractéristiques de la population étudiée sont présentées dans le tableau en annexe 2. Elle
se compose de 12 médecins généralistes, 9 hommes et 3 femmes, ayant entre 30 et 64 ans et
exer¢ant pour 9 d’entre eux en milieu semi-rural (en périphérie de Tarbes) ou urbain (dans
I’agglomération de Tarbes et de Bagnéres de Bigorre) pour 3 d’entre eux. Leur durée
d’installation varie de 1 an a 36 ans. La moiti¢ a effectué une formation complémentaire en
soins palliatifs auprés de MG FORM, de la société francaise d’accompagnement et de soins

palliatifs, dans un service de soins palliatifs, ou dans le cadre d’un diplome universitaire.

1. Attention des médecins généralistes aux personnes malades en phase palliative

symptomatique et terminale

1.1) Besoins de la personne malade en phase palliative symptomatique et terminale et place

des besoins spirituels

Les besoins des personnes malades ont été explorés en demandant aux médecins de décrire la
derniere situation dans laquelle ils ont pris en charge un patient en phase palliative sympto-
matique et terminale, c’est a dire dans les 2 a 4 dernieres semaines de vie.

Une grande majorité des médecins évoquent la douleur physique avec pour certains d’entre
eux I’importance de soulager la douleur et pour d’autres de soulager les symptomes de la
maladie. Cet item, lorsqu’il était cité au cours de I’entretien, 1’était en premier.

Certains praticiens ont cité la souffrance morale et d’autres la souffrance psychique, avec,
pour une minorité d’entre eux, la peur de la mort et la notion d’anxiété.

La moiti¢ des médecins ont évoqué la prise en charge sociale avec la prise en compte de la
famille et des proches dans la maladie et dans le deuil.

Un médecin a évoqué la souffrance existentielle mais une minorité ont évoqué 1’angoisse de
I’inconnu et d’autres 1’ébranlement des certitudes de vie, comme le cas de « ce monsieur qui
était athée et qui en fin de vie s’est posé la question en se disant : voila, j’'ai un doute alors
que je suis athée de savoir si j ai fait le bon raisonnement durant toute ma vie » (M4).

Des médecins ont évoqué la sauvegarde de la dignité, en parlant de la « dégradation cogni-
tive et physique » (M1) et d’autres plus spécifiquement la dégradation physique.

Le besoin d’information par les proches a été évoqué par certains médecins comme 1I’épouse

d’un patient qui demandait a chaque visite « comment va son ceeur, comment va sa ten-
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sion ? » (M1). Le besoin de temps a été également cité, comme ce patient qui a voulu « anti-
ciper beaucoup de choses, prévoir son apres » (M7).

Les besoins spirituels et religieux ont été¢ évoqués dans des situations a travers les rites funé-
raires souhaités : « Est-ce qu’il veut une crémation ou pas ? Est-ce qu’il va a l’église ou pas ?
(...) Est-ce que vous voulez qu’un prétre vienne ? » (M2). Les interrogations sur la vie apres
la mort et la recherche de sens a la vie a été abordé a travers le besoin des patients de « se
réconcilier avec son corps physiquement, ne pas souffrir, se réconcilier avec sa propre vie,

ses souvenirs, sa famille, [’idée qu’on doit quitter la vie, bon... » (M10).

Les besoins évoqués étaient donc surtout physiques et moraux. Les besoins spirituels et
religieux n’ont été évoqués que dans 4 situations. Globalement, tous les indicateurs de la
grille de codage initiale ont été cités par les médecins interrogés dans ce sous-théme. Nous

avons présenté un résumé de ces résultats sous forme d’une carte mentale.

Sowlager |a douleur
Souffrance physique
Soulager 165 symplomes

Dégradation physique

Sauvegarde de la dignité

Dégradation cognitive
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Souffrance psychique
ArvGété

[ Besoins de la personne malade en phase palliative terminale  |© RO
&) Priseenchargedes proches &
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Spirituel / Religieux

Inerrogations sur ia vie aprés la mort

l Recherche d¢e sens 4 Ia vie

Fig 1 : carte des résultats de la partie 1 : les besoins de la personne malade en phase pallia-

tive terminale
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1.2) Rdle du médecin généraliste dans la prise en soin des malades

Concernant leur réle aupres des patients, I’empathie a été 1’item le plus cité avec, la présence
et ’écoute « je suis assez peu intervenue mais j étais disponible et donc ¢a a limité grande-
ment les hospitalisations » (M3) et les paroles de soutien comme « Le patient, il a peut-étre
besoin de dire quelque chose la-dessus et il a besoin, si il le dit a moi, c’est qu’il a peut-étre
besoin que le médecin fasse un commentaire ou bon... » (M10).

Des médecins parlent de la prise en charge des proches au cours de la maladie et dans le
deuil, notamment en disant que : « le patient, lui il va mourir c’est a dire qu’il restera pas,
donc en revanche on prépare la famille a ce que lui il parte. » (M6).

Certains médecins parlent de la nécessité d’évaluer, d’explorer les symptomes de la maladie
et particulierement d’étre vigilants aux besoins de la personne malade, alors qu’un médecin
met I’accent sur le fait que : « il n’y a pas de conduite a tenir particuliére, je m’adapte a la
situation. » (M2).

D’autres médecins évoquent I’importance de soulager, apaiser les souffrances en insistant sur
ce role de soulager les souffrances quelles qu’elles soient : « En tant que médecin mon but
c’est de soulager le patient, le soulager dans cette dimension spirituelle » (M10).

La relation de confiance entre le médecin et son patient est également souvent évoquée, parti-
culierement le respect des convictions du patient. Cet indicateur leur parait particuliérement
important. Un médecin dont I’entretien a été marqué par le refus de méler religion et méde-
cine en parle en ces termes : « Parce que si je pense que si les patients me demandent et me
disent « moi je pense que... » je ne vais certainement pas critiquer, ca c’est siir » (M8).

La place du médecin généraliste comme interlocuteur privilégié pour le patient est également
évoquée. Une médecin le raconte a travers la situation de ce couple dont elle prend en charge
le mari en cours de maladie, en phase palliative : « ben du coup ils m’ont tout raconté quoi ;
comme euh j’étais un peu nouvelle dans le paysage ; sa femme, elle m’a beaucoup parlé, elle
m’a expliqué voila justement, leurs vies avec leurs enfants, leur couple ... » (M3).

Enfin, un médecin parle de son role dans I’orientation des patients entre les différents inter-
venants : « en tant que médecin, je dois ben euh, je dois orienter le patient au mieux vers des
gens plus compétents que moi sur le sujet de toute facon puisque ce n’est pas ma formation
donc, toujours le réflexe, c’est ca. » (M10).

Quelques praticiens soulévent la notion de médecine de famille et donc de la connaissance de
I’histoire de la famille et des proches : « en général c’est des familles qu’on connait, ce n’est
pas des familles dans lesquelles tu débarques, donc on connait I’histoire, on connait le pro-

cessus » (M5). « Mais étant donné que ce sont quand méme des gens que je soigne ou que je
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connais de par ma situation, depuis des fois plus de 30 ans, je connais leur situation vis a vis

de la religion. » (M7).

Dans ce sous théme, les seuls indicateurs qui n’ont pas été cités par les médecins interro-
gés sont la notion d’éthique et de déontologie et le secret médical. Un nouvel indicateur a
émerg¢ : celui de la médecine de famille et donc de la connaissance de I’histoire de la fa-
mille et des proches. Nous avons présenté un résumé de ces résultats sous forme de carte

mentale.

Présence, écoute
Empathie |
Paroles de soutien

Au cours de la maladie
Prise en charge des proches &
Dans le deuil
/”/,—-{ Evaluer / Explorer ]Q Etre vigilant aux besoins de la personne malade

[ Rdle du médecin généraliste dans la prise en soin des malades |© p

Soulager, apaiser les souffrances ]ED

Respect des convictions du patient

Relation de confiance

Interlocuteur privilégié
Orientation du patient entre les différents intervenants
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Fig 2 : carte des résultats de la partie 2 : le role du médecin généraliste dans la prise en

soin des malades.

1.3 Abord de la religion par les médecins généralistes avec leurs patients en phase palliative

symptomatique et terminale

Ce sous-théme a été exploré, au cours de ’entretien, par la deuxiéme question : concernant la
dimension de la religion dans la relation médecin-malade en phase palliative symptomatique
et terminale, que pouvez-vous m’en dire ? Plusieurs questions de relance permettaient de
développer cet item.

Parmi les indicateurs les plus cités présents dans le protocole de validation : une majorité de
médecins citent les « non-dits implicites » et certains les « non-dits tabous ». Des médecins

évoquent les « non-dits implicites » c’est a dire le fait de ne parler que de la maladie : « Les
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patients n’attendent pas ¢a de nous voir méme peuvent étre un peu hostiles a des « bonnes
paroles » (M1) ; « Pourquoi est-ce qu’on en parle pas avec le médecin ? Ben parce que le
médecin on ne lui demande pas de euh... de prendre en charge le coté spirituel de la per-
sonne, on lui demande de prendre en charge le coté physique, éventuellement moral, mais en
tout cas pas spirituel. » (M6). Une médecin évoque la difficulté d’aborder ce sujet malgré
I’importance que cela revét pour elle : « Donc moi je trouve ¢a difficile et je le regrette car
pour moi c’est important et que je pense que parfois, sans vouloir les convertir, pour essayer
de faire passer des messages au moins d’apaisement... » (M1 ).
Certains médecins parlent de la peur d’étre blamés par le patient et son entourage : « j'essaie
de ne pas trop en parler, je ne vais pas au-devant de choses qu’ils ne veulent pas trop évo-
quer. » (M2). Beaucoup de praticiens citent particulie¢rement leur géne ressentie a 1’abord de
ce sujet : « Non ca, je ne serai pas forcément trés a [’aise pour en parler parce que je n’ai
pas une connaissance suffisante des religions pour le faire. » (M3). Peu de médecins parlent
de la géne du patient, un médecin a propos de la prise en soins d’une patiente trés croyante
déclare : « il y a un cas ou je savais que la religion avait une place trés tres importante pour
cette dame, mais finalement ¢a n’a pas, ce n’est pas un sujet dont on parlait ensemble spécia-
lement et ¢ca n’a pas impacté les soins. » (M11). Un médecin évoque la réaction de refus de
certaines familles d’évoquer la religion : « non, non on ne parle pas de ¢a ! Non, non mais
ca, euh, onn’y croit pas ! » (M6).
La crainte de prosélytisme est citée dans peu d’entretiens : « Ben a ce moment la puisque moi
Jje ne suis pas religieux du tout, ben a ce moment la je peux leur dire « ben il faut arréter d’y
croire ». Tu sais c’est... Je trouve que ca serait pas bien que je fasse ca et je trouve que
[’opposé ca serait pas bien non plus. » (M8).
L’inexpérience, le manque de formation sont évoquées par certains médecins : « je n’ai pas
une connaissance suffisante des religions pour le faire » (M3).
Des médecins sollicitent une personne ressource pour les questions religieuses, comme ce
médecin qui dit : « Et alors je téléphone a [’abbé T et je lui raconte un peu [’histoire et lui :
pas de probleme, je vais le voir. » (M4) afin que cet abbé puisse parler au patient athée de ce
médecin ayant des interrogations sur la vie aprés la mort. Pour autant, un autre praticien
pointe du doigt que : « ca peut étre un enjeu relationnel avec le patient, ce n’est pas que
quelque chose d’extérieur, je peux pas dire « bon ben ¢a vous en parlez au curé, je vous
donne les coordonnées ! » euh... Le patient il a peut-étre besoin de dire quelque chose la-
dessus et il a besoin, si il le dit a moi, c’est qu’il a peut-étre besoin que le médecin fasse un
commentaire ou bon... » (M10).
Un seul médecin cite la laicité a la francaise et parle de I’ « état qui n’est pas laique, anti-
clérical » (M1).
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Le manque de temps est évoqué par peu de médecins. « Ma remarque c’est que probable-
ment pour parler de religion en fin de vie ou... de spiritualité, il faudrait prendre plus de
temps avec le patient. Souvent on est en coup de vent, on fait notre visite... Hop, on regarde
les 3 soucis de douleur, voir si la dose de médicament est bien faite... Si tout est matérielle-
ment bien fait... Et puis aprés c’est vrai qu’on s’assoit rarement au bord du lit du patient en
lui disant « bon mon petit monsieur, (rires) maintenant faut qu’on parle de la mort ! »...(M6)
De nouveaux indicateurs ont été cités au cours des entretiens. Certains médecins insistent sur
le fait que concernant 1’abord de la religion par les médecins généralistes avec leurs patients
en phase symptomatique et terminale, la demande doit venir du patient. C’est lui qui doit en
parler en premier : « Je ne crois pas que le fait d’en parler spontanément de la part du méde-
cin, enfin, j'ai l'impression que ¢ca peut étre plus intrusif que bénéfique, il faut vraiment que
la parole, en tout cas, le sujet soit abordé par le patient en premier. » (M9).

D’autres médecins pensent que leurs convictions personnelles ont un impact sur 1’abord de la
religion avec leurs patients: « Enfin, moi j’en suis pas du tout et du coup je pense que ca re-
jaillit un petit peu parce que j’en parle jamais, voila... » (M8). Un médecin a propos des rai-
sons qui ne le poussent pas a parler de religion avec ses patients : « Ah ben le fait que je n’ai
pas de croyances c’est le fait majeur, je ne vais pas parler de quelque chose que... auquel je
n’adhere pas... » (M12).

Certains soulévent le fait que lorsque les patients sont trés croyants, ils ont d’autres interlocu-
teurs que leur médecin pour parler de leur religion, surtout lors des prises en soins a domi-
cile : « Comme ils sont a domicile, les gens ont souvent gardé contact avec leur... comme ils
sont pratiquants avec les gens qu’ils cotoyaient pour le culte et quand c’est a I’hopital ou en

clinique, des fois c’est pas toujours le cas, des fois le lien a été rompu... » (M10).

Dans ce sous-théme, tous les indicateurs de la grille de codage ont été cités par les méde-
cins interrogés avec I’émergence de nouveaux indicateurs que sont : dans 1’abord de la
religion avec leurs patients, la demande doit venir du patient en premier. La notion que
leurs convictions impactent I’abord de ce sujet avec les patients a été soulevée. Enfin, les
patients en parlent a d’autres personnes qu’au médecin. Nous avons présenté un résumé de

ces résultats sous forme de carte mentale.
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Fig 3 : carte de la partie 3 : abord de la religion par les médecins généralistes avec leurs

patients en phase palliative symptomatique et terminale

2. Définition et abord de la religion par les médecins

Ce dernier theme a été exploré par la question : pouvez-vous donner une définition de la reli-
gion telle que vous I’abordez ou 1’aborderiez avec vos patients ? Les praticiens interrogés ont
parfois eu du mal a répondre a cette question puisque pour la plupart, ils n’abordaient pas
directement ces questions religieuses. Il a donc fallu qu’ils se placent dans la situation d’un
¢ventuel abord de ces différents aspects. Néanmoins, beaucoup de sous-themes et
d’indicateurs du protocole de validation ont été cités.

Parmi les rites, les médecins citent les rites funéraires, la messe d’enterrement, la messe et les
sacrements et le sacrement des malades.

Les dogmes, particulierement le clergé, sont évoqués par des médecins qui parlent du prétre

ou du curé.
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Des médecins parlent des croyances. L’indicateur le plus cité dans ce sous-theéme est la vie
apres la mort, en disant notamment : « Peut-étre I’espérance globalement d’une vie apres la
mort ! C’est quand méme le sujet qui peut donner un peu d’espoir au patient. C’est le seul
intérét d’une religion c’est que ¢a ne s’arréte pas ici quoi... » (M6). Certains médecins évo-
quent la mise en relation avec le sacré, avec Dieu.

Un médecin (M3) fait émerger 2 nouveaux indicateurs : la notion de mystique, de superstition
reprise également par un autre praticien (M4) et les croyances historiques.

Dans le sous-théme du sacré sont cités : les textes (M1), les lieux de péelerinage (M4) et les
objets (M5 et M12). Un médecin parle des objets présents dans 1’environnement des patients
en ces termes : « parce que déja, quand tu rentres dans la chambre de la personne, quand tu
vois de ’eau de Lourdes, une vierge de Fatima, une vierge de ceci, tu te doutes quand méme
que... (rire) il y a des signes extérieurs, la je peaufine un petit peu ma décision. » (M5).

Les pratiques collectives citées par les praticiens sont : le champ social, la religion créatrice
de lien a I’instar d’un médecin qui a rencontré sa patiente a la messe avec son mari. Un autre
I’évoque également a travers des valeurs communes telles que I’humanisme, la fraternité. La
communauté de foi est également citée.

Deux nouveaux indicateurs sont cités : la gestion au sein de la famille de la religion « Apres il
y a des gens qui essaient déja de gérer un petit peu avec la famille... » (M2) et le refus de
certaines pratiques. Les médecins parlent essentiellement du refus d’euthanasie ou de
I’inquiétude d’une euthanasie dans le cadre de la fin de vie. « Il peut y avoir euh, la peur
d’étre euthanasié, s’ agissant des soins palliatifs on le voit, moi j’ai eu plusieurs cas de pa-
tients qui s’inquiétaient que ce que je mette en ceuvre ¢a ne soit pas contraire a leur reli-
gion... » (M10). Un médecin mentionne également I’IVG (M4). Un autre sort du cadre des
soins palliatifs en mentionnant les témoins de Jéhovah et les transfusions, I'IVG chez les ca-
tholiques extrémistes et la pudeur chez les femmes musulmanes (M12).

Dans le sous-theme des pratiques individuelles, certains médecins parlent du soutien, de
I’appui, de la ressource que la religion représente pour le sujet souffrant. Un médecin té-
moigne de sa patiente : « elle a témoigné vraiment de l’'importance que ¢a avait pour eux,
qu’elle voulait rester fidele a leurs croyances. » (M3). Un autre malgré son agnosticisme :
« Moi j’ai été frappé parce que, j'y crois pas mais ¢a m’interpelle quelque part, les gens qui
croient je les envie, hein... Et globalement les gens quant ils sont religieux ben ils partent je
dis pas plus sereinement mais ils partent... Ouais quand méme ca se passe bien... » (M12).
D’autres médecins insistent sur le la notion d’unité intérieure que procure la religion, de re-
pére : cela aide a « donner un sens a sa vie » (M4) et les patients parlent du « mode de vie
qu’ils ont eu grdce a leurs croyances, a leur religion » (M7).

Enfin un seul médecin cite la priére dans ce sous-théme (M10).
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Un nouvel indicateur est cité dans ce sous théme : la notion d’intimité, la religion reléve de
I’intime et de la culture de chacun : « c’est quelque chose qui est tellement personnel » (M2).
Un médecin a propos des pratiques religieuses au sein de sa patientele issue principalement
du milieu ouvrier : « je pense que c’est purement culturel et donc je te dis que, par exemple
dans le monde ouvrier ou je suis, euh j’en ai plein j’avais l'impression qu’il fallait une messe
a la fin ou un prétre parce que ¢a rassurait tout le monde. Mais que c’était que ¢ca ! » (MS8).
Quant aux difficultés éventuelles qu’elle peut rencontrer a 1’abord de ce sujet, une médecin
raconte : « Alors, moi ¢ca ne me pose pas de probleme d’en discuter. Aprés c’est vrai que je
n’aborde pas le sujet euh moi-méme parce que, ben parce qu’il me semble que c’est du do-
maine de leur vie privée mais si eux en parlent oui ¢a me... Au contraire, effectivement. »
(MI11).

Un médecin a parlé explicitement de la spiritualité : « je ne pense pas que la spiritualité est
automatiquement religieuse ; spiritualité qui peut étre d’ordre laique » (M4).

Les médecins interrogés ont parlé principalement des «trois grandes religions mono-
théistes » : le catholicisme, le judaisme et la religion musulmane. Un médecin cite les té-
moins de Jéhovah (M12) a travers un exemple et un autre, a travers une anecdote, les catho-

liques orthodoxes (M10).

La plupart des sous-thémes du protocole de validation ont été cités. Néanmoins, un sous-
théme n’a pas été cité : celui de la dimension culturelle avec comme indicateurs les réali-
sations artistiques, les chants, les danses, 1’architecture... Plusieurs nouveaux indicateurs
ont émergé au cours des entretiens : la notion de mystique, de superstition, de croyances
historiques, la gestion de la famille, le refus de certaines pratiques, la notion d’intime et un
sous-theme : la spiritualité. Nous avons présenté un résumé de ces résultats sous forme de

carte mentale.
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Fig 4 : carte des résultats de la partie 4 : religion des patients en phase palliative sympto-

matique et terminale

3. Conclusion

Nous avons réalisé une synthese de tous ces résultats sous forme d’une carte conceptuelle.
Cet outil permet une présentation graphique d’un concept jugé complexe tel qu’il est percu
par plusieurs individus. Il permet de présenter les résultats sous une autre forme, plus vi-
suelle, mettant en lien et structurant les informations recueillies lors des entretiens (60).

Nous pouvons ainsi visualiser les quatre idées principales autour desquelles s’organisent une

arborescence d’idées complémentaires avec parfois, des liens entre elles.
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PARTIE IV : DISCUSSION

L’objectif principal de cette étude est de déterminer de quelle maniére les médecins généra-
listes sont attentifs a la religion de leurs patients en phase palliative symptomatique et termi-
nale.

Concernant la méthodologie de 1’é¢tude, les médecins ayant participé ont été recrutés par ré-
seau de connaissances, ce qui constitue un biais de sélection, mais également un biais de dé-
sidérabilité sociale (27). En effet, 9 médecins interviewés étaient connus par 1’enquétrice.

L’échantillon de médecins interviewés n’était pas trés varié avec une majorité d’hommes
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exercant en milieu semi-rural, avec plus de 30 ans d’exercice et pratiquant dans le méme bas-
sin de population. L’analyse des données a été faite par un seul analyste. Néanmoins, un pro-
tocole de validation ¢élaboré a partir des données de la littérature, a permis de définir des
thémes, sous-thémes et indicateurs. Il a, dans un deuxiéme temps, permis I’élaboration du
guide d’entretien. Ce processus a réduit la subjectivité de I’intervieweur. Une triangulation
des données n’a pas pu étre effectuée par manque de temps et éloignement géographique
avec notre directeur de these.

L’une des forces de 1’étude est d’étre qualitative en donnant la parole aux médecins généra-
listes sur un sujet complexe et peu exploré. A notre connaissance, aucune étude n’a été réali-
sée sur ce sujet. Le guide d’entretien, élaboré suite a la rédaction du protocole de validation,
nous a permis d’organiser les principaux thémes de 1’é¢tude. Les interviewés ont pu exprimer
leur ressenti a travers une situation vécue, ce qui a facilité la parole. Ils ont également pu
donner leur propre définition de la religion et la mettre en perspective dans leur pratique, a

travers la relation médecin-malade.

1. Besoins des personnes malades en phase palliative symptomatique et terminale et

role du médecin généraliste :

1-1) Les besoins de la personne malade en phase palliative symptomatique et terminale : un

bilan mitigé.

Les entretiens ont soulevé la question de la primauté des besoins physiques pour les prati-
ciens dans leurs prises en soins avec une importance particuliere donnée au soulagement de la
douleur puis des symptomes. Ce soulagement de la douleur, qui est une obligation morale et
réglementaire (21) est donc considéré comme indispensable aux soins. Ce résultat est en ac-
cord avec ceux d’un sondage mené par I’IFOP (Institut francais d’opinion publique) en No-
vembre 2016 (29). Ce sondage portait sur « les attentes et les besoins des Francais vis-a-vis
de la fin de vie ». En effet, 77% des personnes interrogées considerent qu’il est primordial de
renforcer la formation des professionnels soignants en matiere de prise en charge de la dou-
leur des patients. Les médecins répondent certainement a une demande prioritaire de leurs
patients. La souffrance morale qui arrive pourtant en dernier dans les plus grandes peurs des
frangais concernant la fin de vie - cette situation fait particulierement peur a 33% des sondés,
occupe également une place prépondérante pour une majorité de praticiens interrogés. La
prise en charge sociale, c’est-a-dire de la famille et des proches est aussi un sujet important.
En effet, I’accompagnement d’un proche en fin de vie est source de nombreuses difficultés
pour les Francais. Toujours selon le sondage IFOP de 2016, cet accompagnement serait

source d’épuisement moral, d’un sentiment de solitude et d’un épuisement physique (29). Il
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est donc primordial de prendre tous ces aspects en considération. De plus, il est bien spécifié
dans les recommandations HAS de prendre en compte les besoins des patients et des aidants :
« Ils (les soins palliatifs) visent aussi les proches en matiere de soutien psychosocial dans
toutes les phases de la maladie et du deuil » (14).

Par contre, les aspects tels que la souffrance existentielle ou spirituelle de la personne ma-
lade, pourtant cités dans le document de ’'HAS (14) ne sont que peu pris en compte. Les rai-
sons de cette omission peuvent étre diverses. Les difficultés rencontrées par certains soi-
gnants pour expliquer 1’absence d’abord de certaines dimensions de la souffrance sont le
manque de temps ou la méconnaissance des modalités thérapeutiques (14). Ces deux causes
ont finalement été peu citées. Les non-dits, qu’ils soient implicites ou tabous, ainsi que la
géne, du patient comme du praticien sont les causes les plus avancées, dans notre étude, pour
expliquer 1’abord de la religion par les médecins généralistes avec leurs patients en fin de vie.
Ces différentes notions sont retrouvées dans la théorie psychanalytique qui est I’une des théo-
ries décrivant la relation médecin-malade (19). M. de Hennezel évoque la difficulté de parler
du spirituel pour les soignants, méme entre collégues : « La difficulté d’en parler avec les
collegues, la peur de ne pas étre compris, d’étre jugés, parfois méme ridiculisés. Tout cela
les empéche d’aborder, en équipe, dans le cadre institutionnel, les questions trop in-

times » (30). On retrouve également dans ces propos la géne et les non-dits qui freinent
I’abord du spirituel. Le seul médecin qui parle a la fois de la souffrance existentielle, spiri-
tuelle et religieuse travaille en réseau de soins palliatifs et posséde un diplome universitaire
en soins palliatifs. Est-ce le reflet d’'un manque de formation pour les autres ? Cette raison est
pourtant peu évoquée au cours des entretiens. Un article de revue de la littérature sur « la
spiritualité en médecine générale : une synthese des preuves qualitatives », évoque le manque
de formation des médecins généralistes sur les questions spirituelles. Ceci expliquerait les
difficultés a prodiguer des soins spirituels, alors méme que les médecins le désirent. Un au-
teur suggere de repenser le role de I’aumonier et de lui permettre de former les médecins gé-
néralistes aux soins spirituels (31).

Les médecins interrogés sont plus axés sur la technicité et les thérapeutiques a mettre en
ceuvre que sur les aspects moins « physiques ». Néanmoins, le panel de besoins cités reste

assez ¢tendu bien que les besoins spirituels soient peu cités.

1-2) Le réle du médecin généraliste en phase palliative symptomatique et terminale : un inter-

locuteur privilégié ?

La relation de confiance entre un médecin et son patient a été relevée au cours des entretiens.

Elle est associée a la place d’interlocuteur privilégié qu’occupe le médecin traitant et a la
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notion de médecin de famille. Ces items sont retrouvés dans la définition de la médecine gé-
nérale donnée par la WONCA Europe (15). La « connaissance, la confiance engendrées par
des contacts répétés » doivent €tre mis a profit dans les prises en soin des patients. Dans cette
définition, on retrouve également les notions de soins globaux et continus. L’empathie et la
place centrale du patient dans les prises en soin sont les items les plus cités dans les inter-
views pour parler du role du médecin généraliste. Cela s’integre parfaitement dans 1’approche
holistique pronée par Cicely Saunders (21). On retrouve également ces items dans la défini-
tion de la médecine générale que fait la WONCA Europe. La notion de « respect de leur au-
tonomie », I’intégration « des dimensions physique, psychologique, sociale, culturelle et exis-
tentielle » fait partie de cette définition. Pourtant, les besoins autres que physiques, psycholo-
giques et sociaux sont peu cités. Et ce, alors méme que les praticiens relévent dans les inter-
views I’importance d’évaluer, d’explorer les symptomes de la maladie, d’étre vigilant aux
besoins de la personne malade et de soulager et apaiser les souffrances quelles qu’elles
soient. Le role du médecin généraliste dans 1’orientation des patients a travers leurs parcours
de santé (item qui fait également partie de la définition de la médecine générale), est lui aussi
peu évoqué, alors que le recours a une tierce personne pour les questions religieuses a été cité
dans plusieurs entretiens. Cela s’integre dans une démarche d’accompagnement comme rap-
pelée dans la conférence de consensus conjointe de la SFAP et de ’ANAES en 2004 : « 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
[’ensemble de la société dans son exigence de non-abandon » (33). Les différentes théories
qui tentent d’expliquer la relation médecin-malade peuvent permettre de comprendre cer-
taines raisons avancées quant a I’abord peu fréquent des dimensions spirituelle et existentielle
(19). Dans la théorie sociologique, les représentations du médecin entrent en jeu dans cette
relation, au méme titre que les représentations du malade (19). En effet, le fait que leurs con-
victions personnelles aient une influence sur 1’abord de la religion avec leurs patients a été
avancé par beaucoup de praticiens. La théorie anthropologique (19) qui met I’accent sur les
représentations de la maladie du médecin et du malade est également retrouvée. Le malade
construit des modeles explicatifs de sa maladie en se posant des questions sur celle-ci. Ces
modeles explicatifs sont construits par des expériences, des schémas culturels. IIs vont modu-
ler son comportement face a la maladie. Certains médecins interviewés pensent que les pa-
tients n’attendent d’eux qu’une prise en soin axée sur le physique et la technicité. Mais, leur
ont-ils posé la question ? Cette pensée est faite de suppositions sur les représentations de la

maladie de leurs patients. Dans les apports de Balint (19), le médecin et la relation qui en
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découle avec son malade fait partie du remede et a des vertus curatives. En évitant I’abord
des souffrances existentielles et spirituelles, les médecins veulent peut-étre éviter d’exercer
un role de curateur de I’ame de leurs patients. Comme le souligne Jean Baubérot dans sa pré-
face de I’étude d’ Anne-Cécile Bégot « La gestion du fait religieux au sein de l’institution
médicale. Perspective historique et étude de cas : des patients touchés par le VIH/SIDA et
leurs médecins », les médecins ne veulent pas étre un nouveau clerc pour leurs patients et
sont attentifs au cléricalisme médical (28).

Un autre résultat marquant est que la crainte de prosélytisme et la laicité a la francaise, qui
s’inscrivent dans un cadre 1égal concernant 1’évocation de la religion, sont trés peu cités. La
laicité aurait pu servir d’argument pour légitimer 1’absence d’abord de la religion. Peut-étre
ces arguments seraient-ils plus présents dans des services hospitaliers de 1’hopital public que
dans le cadre plus privé de la consultation de médecine générale. En effet, les agents du ser-
vice public sont tenus a la neutralité comme le rappelle la circulaire DGOS/G//2005/57 du 2
février 2005 relative a la laicité dans les établissements de santé (34). Alors que, comme le
souligne Anne-Cécile Begot dans son étude sur « la gestion du fait religieux au sein de
I’institution médicale », certains médecins exercant en ambulatoire se servent de leur obé-
dience pour recruter des patients (28).

Les médecins généralistes interviewés ont une vision plutét compléte de leurs roles en accord
avec la définition qu’en donne leur société savante, mais ils ont tendance a occulter la dimen-
sion existentielle des patients. Les théories qui expliquent la relation médecin-malade permet-
tent sans doute d’expliquer plusieurs résultats, notamment I’abord peu fréquent de certaines
dimensions de la souffrance du patient.

Une these réalisée sur « L’accompagnement spirituel religieux en Unité de Soins Palliatifs :
effet d’un entretien spirituel sur le recours a [’aumonerie » soutenue par Denis Blum montre
qu’apres la réalisation d’un entretien spirituel d’environ 8 minutes avec les patients, ceux-ci
sollicitaient plus le passage de I’aumonier durant leur hospitalisation (32). Un travail
d’équipe, faisant intervenir différents acteurs, ou un entretien dédi¢, semble donc primordial
pour répondre a certaines questions. Dépassant les questions des frontic¢res entre les champs
du religieux et de la spiritualité, ou les débats sur qui englobe quoi, cette approche évoque un
partenariat ou une alliance pluridisciplinaire au service des droits et de la liberté de cons-

cience du patient.

2. Abord de la religion comme sujet intime

2-1) Définition et perception de la religion par les médecins généralistes : un patchwork un

peu flou
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Beaucoup de médecins interviewés ont eu du mal a donner une définition de la religion. En
effet, la majorité d’entre eux n’abordent pas ou peu cette question avec leurs patients. Ils se
sont néanmoins, pour la plupart, prétés a 1’exercice en se plagant dans 1’éventualité de 1’abord
de ces questions religieuses.

La notion de vie apres la mort a été la plus citée pour définir la religion. Peut-étre est-ce le
contexte de 1’étude (patient en phase palliative symptomatique et terminale) qui a favorisé
I’émergence de cet item. En effet, ’homme, au crépuscule de sa vie prend conscience de sa
finitude et cherche a trouver « un sens a la souffrance, au mal et a la mort » (19). Cela en-
gendre une série de questions existentielles et une quéte de sens, qui, si elle n’est pas accom-
pagnée engendre une souffrance existentielle. Cette souffrance se doit d’étre reconnue selon
les recommandations ANAES de 2002 : « Soutenir la personne malade et ses proches dans
leur confrontation a une mort dont l'imminence s’impose toujours a eux, c’est accepter
d’assumer cette exposition a la finitude humaine et a ce qu’elle suscite parfois en termes de
crise existentielle. »

Les rites ont été¢ le deuxieme item le plus cité : les rites funéraires, la messe, la messe
d’enterrement et les sacrements dont le sacrement des malades. Cela dénote d’une certaine
culture religieuse judéo-chrétienne. S enquérir des différents rites et rituels religieux dont un
patient aurait besoin au cours de sa maladie, mais aussi des rites funéraires souhaités par le
patient et sa famille, fait partie des recommandations de I’ANAES (33). Les médecins inter-
rogés sont donc en accord avec cette recommandation.

Le caractere collectif de la religion est également souligné avec 1’intégration dans un champ
social et la religion créatrice de lien, qui s’inscrit dans une communauté de foi et porteuse de
valeurs communes comme I’humanisme et la fraternité. Cette caractéristique est retrouvée
dans la définition que fait Guy Jobin de la religion dans son ouvrage « Des religions a la spi-
ritualité » (5). Les croyances ont également été citées dans les entretiens. Celles-ci permet-
traient de mettre I’étre humain en relation avec le sacré, avec Dieu. Cette « double » mise en
relation : entre les hommes et avec Dieu trouve son sens dans 1’étymologie méme du mot

religion qui vient du latin religare qui veut dire relier (31).

2-2) La religion comme sujet intime : une intimité partagée

Lors des entretiens, les médecins interrogés ont évoqué le fait que la religion reléve de
I’intimité de leurs patients. Or, au cours d’une consultation de médecine générale se crée une
intimité entre le médecin et son patient. Celle-ci est décrite dans un article de la Revue médi-
cale suisse comme singuliere, irrationnelle et propre a chacun. « Lorsque [’intimité entre en

médecine, par la confidence, par le dévoilement des sentiments et du corps du patient, les
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médecins le sentent bien, il ne s’agit pas de complicité, ni d’amour ni, encore moins, d’une
procédure visant une quelconque efficacité. Il s’agit de la construction, a deux, parce que
c’est la le role du soignant, du récit du malade et par la de son identité. Le patient parle, le
médecin écoute. Ensemble ils créent un discours.» (39). Cette intimité, ce regard particulier
sur le patient est consolidé selon MGFrance par : « les années qui passent, les événements de
vie évoqués au sein de nos cabinets, la connaissance des liens et des souvenirs familiaux, les
contextes professionnels, culturels ou religieux connus ou les quelques visites effectuées a
domicile. » (40). L’intimité entre un médecin et son patient se construit donc par des contacts
répétés, un dévoilement corporel mais aussi sentimental, émotionnel, des événements de
vie... Sujet intime par excellence, I’abord de la sexualité en consultation de médecine géné-
rale peut connaitre les mémes freins que 1’abord du sujet religieux. Une thése soutenue en
juin 2018 portant sur « Quelles sont les difficultés a aborder le sujet de la sexualité en méde-
cine générale ? Etat des lieux en 2017. Etude qualitative du point de vue des médecins et des
patients » montre que les difficultés évoquées du coté des médecins sont entre autres : le
manque de formation, de connaissance, d’intérét pour la question, 1’imaginaire (crainte
d’embarrasser le patient), la relation médecin-patient, les caractéristiques du médecin et du
patient (41). Toutes ces causes sont également retrouvées dans nos entretiens quant a 1’abord
du sujet religieux.

La relégation a la sphére privée de la religion s’est produite au cours de notre histoire par
deux phénomenes : le vaste mouvement de sécularisation de nos sociétés, qui a contribué a
un déclin des croyances et des pratiques religieuses (36) et la laicisation des institutions pu-
bliques (5). Cela s’est traduit au cours des entretiens par le fait que plusieurs praticiens souli-
gnent le fait que la religion est intrinséque a chacun, cela la relegue a la sphere privée, a
I’intimité de la personne. Cette notion d’intimité de la religion se traduit par une attitude de
non intrusion dans I’univers symbolique du patient, dans sa vie privée. Cette attitude permet
au médecin de rester en terrain sirr ou il peut exercer en toute 1égitimité son autorité (28). Le
médecin se préserve donc d’aborder un sujet qu’il considere trop intime et potentiellement
génant pour son patient. Mais il se préserve également d’aborder un sujet qu’il ne maitrise
pas ou peu. Il s’en préserve d’autant plus si cela n’est pas en accord avec ses propres convic-
tions. Les patients ont sans doute d’autres interlocuteurs pour aborder le sujet de la religion. Il
est apparu également au cours d’un entretien, que la gestion du fait religieux s’effectue au

sein de la famille.

3. La religion dans les soins spirituels

La spiritualité¢ n’a été¢ que trés peu évoquée au cours des entretiens. Est-ce par méconnais-
sance ? Manque de formation ? Ou au contraire parce que les interviewés ont estimé qu’il
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s’agissait d’un tout autre sujet ? Bien qu’il n’ait pas été évoqué comme tel, les médecins gé-
néralistes interrogés ont cité plusieurs €¢léments en rapport avec les soins spirituels tels qu’ils
sont décrits et pratiqués en Amérique du Nord. De plus, il nous paraissait important de situer
la religion en relation avec les soins spirituels qui sont en pleine émergence. Car la religion se

révele assez présente dans les soins ambulatoires.

3-1) Le soin spirituel : a la portée de tous ?

Depuis les années 90, nous assistons a I’émergence d’abord en Amérique du nord, puis plus
récemment en Europe anglo-saxonne d’un intérét grandissant pour la spiritualité (6). Intérét
qui progressivement se mue en « une appropriation biomédicale des ressources spirituelles
et religieuses en vue de soigner » (6) et aboutit aux soins spirituels. L’approche normative de
la spiritualité par la biomédecine a fait émerger une spiritualité « idéale », teintée de liberté,
d’individualité, d’authenticité, de quéte de sens... Laissant ainsi de coté ’aspect de lutte que
peut revétir la spiritualité. Emergent alors les concepts de besoins spirituels et de détresse
spirituelle (11). Des besoins spirituels, qu’il convient d’identifier et une détresse spirituelle
qu’il convient de soigner. Les intervenants en soins spirituels, qui sont déconfessionnalisés,
s’occupent, au Québec de résoudre ces questions. Ils travaillent au sein d’équipe soignante
pluridisciplinaire et alignent donc leurs pratiques avec ceux-ci. On entendra alors les termes
de diagnostic spirituel, de plan de soin et d’intervention, des outils peuvent-étre utilisés afin
de mesurer la détresse spirituelle du patient (11).

Plusieurs modeles d’accompagnements spirituels hospitaliers sont proposés (3). La présence
suppose que la spiritualité serait avant tout affaire de relation et de dignité humaine. Le soin
spirituel consisterait a étre disponible pour 1’autre, a son écoute, d’apporter a 1’autre par une
présence authentique le respect et 1’attention que le patient mérite malgré sa maladie. Ce soin
est accessible a tout soignant ou proche du malade. L’approche narrative crée un espace afin
que le patient puisse raconter son histoire. L’aspect spirituel de cette histoire se doit d’étre
pris en charge par des spécialistes du soin spirituel en collaboration avec le reste de I’équipe
soignante. L’anamnése spirituelle, qui peut étre faite par tous les acteurs du soin, cherche a
« mieux cerner [’orientation des patients en matiere de spiritualité et leurs souhaits en terme
d’accompagnement » (3).

Sans parler de soins spirituels, les praticiens interrogés mentionnent pour la plupart la pré-
sence et I’écoute dont ils doivent faire preuve auprés de leurs patients. L’empathie, la place
centrale du patient sont également mentionnées. Dans un guide explicatif du soin spirituel :
« Spiritual Care matters » rédigé pour le personnel de I’hdpital NHS en Ecosse, est soulevé

le point que le soin spirituel a déja lieu. Ne serait-ce que poser la question « comment ¢a
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va ? » et le penser, faire preuve d’empathie... toutes ces manicres de faire soignantes qui vi-
sent a placer le patient au centre de la démarche de soin, sont investies dans le soin spirituel

(42).

3-2) Les soins religieux : plus indispensables qu’on ne le pense ?

Dans la littérature, la religion est clairement distinguée de la spiritualité. La religion serait
une création culturelle et I’étre humain serait naturellement spirituel et culturellement reli-
gieux (11). Ou, comme le dit Guy Jobin : « Si [’étre humain est essentiellement et nécessai-
rement spirituel (...), il peut étre, accidentellement, religieux » (5). La tentation d’intégrer le
religieux dans le spirituel est grande. Avant de les rapprocher voire d’intégrer 'un dans
’autre, il est nécessaire de les distinguer. Cette dichotomie peut également expliquer le faible
abord de la notion de spiritualité au cours des entretiens puisque les questions du guide
étaient tournées vers la religion.

De tout temps, les pratiques religieuses ont été liées aux questions de santé. A une époque ou
les progres médicaux étaient moindres, les patients se tournaient vers leurs religions pour
faire face a la maladie et rechercher la guérison (41). Malgré les avancées techniques et
scientifiques de la médecine, la pratique religieuse reste importante pour de nombreuses per-
sonnes. La foi, les croyances peuvent conditionner I’image que le patient se fait de sa maladie
et sa guérison. Le soutien, la ressource, I’appui pour le sujet souffrant que peut représenter la
religion ont été soulignés au cours des entretiens. Deux éléments peuvent étre relevés selon
Jacques Cherblanc (11) : le premier, le support social apporté par la communauté de foi qui
peut apporter une aide matérielle et un support affectif. Le deuxieme, le sentiment de force et
d’apaisement apporté par la spiritualité. Ceux-ci nous permettent d’agir sur la maladie et la
souffrance. L’ignorer serait donc se priver d’une source de bien-étre et de guérison pour le
patient.

D’autant que la religion et les pratiques religieuses peuvent parfois faire irruption dans nos
consultations de médecine générale et impacter les soins. Certains médecins ont évoqué le
refus de pratiques telles que I’'IVG, les transfusions sanguines etc, par idéologie religieuse. La
place centrale du patient dans les prises en soins et le respect de ses convictions ont €té mis
en avant dans la grande majorité des entretiens. Reste a concilier le respect des convictions de
chacun avec le respect de la laicité de la société. Pour aider les praticiens a gérer ces situa-
tions, des guides pratiques sont disponibles sur le site de I’observatoire de la laicité (37). On
y trouve un rappel a la loi : [article L. 1111-4 du Code de la santé publique dispose
qu’ « aucun acte médical ni aucun traitement ne peut étre pratiqué sans le consentement

libre et éclairé de la personne et ce consentement peut étre retiré a tout moment ». Dans le

48



corollaire du consentement aux soins, le droit au refus de soins est également rappelé. Le
médecin peut également refuser de pratiquer un acte médical qui serait contraire a ses
propres convictions personnelles, professionnelles ou éthiques, en faisant valoir la clause de
conscience. Elle est délimitée par 1’article 47 du code de déontologie (article R. 4127-47 du
code de la santé publique) : « Hors le cas d’urgence et celui ou il manquerait a ses devoirs
d’humanité, un médecin a le droit de refuser des soins pour des raisons professionnelles ou
personnelles ». Les médecins sont donc libres d’exercer leur métier en accord avec leurs
principes et croyances personnelles. Car, comme 1’a dit Rabelais : « Science sans conscience
n’est que ruine de [’ame » (38). Les convictions personnelles des médecins ont un impact sur
les soins prodigués a leurs patients mais également sur I’abord du sujet religieux. Cet argu-
ment a été¢ avancé au cours de nombreux entretiens.

Enfin, exercant a quelques kilometres de Lourdes, nous pensons aux guérisons miraculeuses
qui s’y produisent (70 selon le site La Croix) (43). Celles-ci sont décrétées par le comité mé-
dical international de Lourdes en observant une guérison « soudaine, instantanée, compléte,
durable et qui reste inexpliquée dans [’état actuel de nos connaissances scientifiques ». Ces
guérisons interpellent et interrogent les médecins que nous sommes. « En effet, le religieux
demeure encore aujourd’hui l’'un des rares champs symboliques qui lui (le biomédical)

échappent, face auquel il peut donc se définir et grdace auquel il peut s’interroger » (11).

4. La religion comme modéele culturel : I’exemple de la Polynésie et le modele réunion-

nais
Il a été soulevé au cours des entretiens que la religion fait partie de la culture du patient. En
effet, les travaux de nombreux anthropologues traitent la religion comme partie intégrante de
la culture et ce, sous toutes les latitudes (48). Nous avons voulu mettre en perspective cet
item a travers deux exemples : celui de la Polynésie francaise et celui de 1’le de la Réunion.
En effet, nous avons pu exercer en tant qu’interne a [’hopital de Papeete et de ce fait décou-
vrir la culture polynésienne et appréhender les représentations diverses de la maladie chez les
patients polynésiens. La Réunion fait souvent figure d’exception dans le vivre ensemble inter
religieux. Nos origines réunionnaises et ce modele culturel influencent notre vision de 1’abord
de la religion avec les patients et notre vision de la laicité telle qu’elle est percue en métro-

pole.

4-1) L’ offre religieuse en Polynésie

Selon I’InVS (institut de veille sanitaire) (44) : la Polynésie francaise est composée de 5 ar-

chipels pour un total de 118 iles ayant le statut de Collectivité d’outre-mer (COM). Le terri-
49



toire polynésien s’étend sur une surface aussi vaste que 1I’Europe et 3673 km? de terres émer-
gées. Parmi cette population on compte quatre ethnies principales : 63% de polynésiens
d’origine Ma’ohi, 20 % de métis (demi), 12% d’origine européenne, 5% d’origine asiatique.
Tahiti et Mooréa qui sont les iles du vent dans 1’archipel de la société regroupe 74% de la
population et s’opposent au dépeuplement des autres archipels (45).

Vestige d’un passé d’évangélisation, le christianisme est trés présent en Polynésie, notam-
ment a Tahiti sa capitale. Il occupe une place déterminante dans la société polynésienne mais
aussi au sein de 1’identité culturelle traditionnelle des communautés qui la composent (43). 11
existe un syncrétisme puissant entre les pratiques de la culture ma’ohi (culture ancestrale) et
les religions chrétiennes (44). De nombreux jeunes tahitiens sont imprégnés a la fois de la
religion chrétienne et de la culture ma’ohi qui a connu depuis les années 80 un profond re-
nouveau. Celle-ci se compose de divers usages, rites et croyances comme : l’usage des
langues vernaculaires (reo ma’ohi), la technique du tatouage, la sculpture sur pierre ou sur
bois ; viennent ensuite les danses « traditionnelles », les sports ma’ohi, les rites pratiqués sur
les marae (édifices religieux anciens faits de pierres assemblées, les marae constituaient le
noyau de la structure sociale traditionnelle). Ces pratiques sont associées a un systeme de
croyances anciennes, indissociables car elles sont supposées étre avec le « mana » (ce terme
Polynésien désigne la force surnaturelle créatrice qui se trouve en tout €tre ou en toute
chose), le sacré. Ainsi les tatoueurs insistent sur le caractére sacré de leur art et considérent
leur inspiration comme un don d’inspiration ou de création dont ils seraient les heureux dé-
tenteurs (44). Divers évenements culturels comme le Heiva en juillet et sportif comme
I’Havaiki Nui en Octobre rythment la vie des polynésiens. Ce fort syncrétisme a été possible
grace a I’histoire de 1’évangélisation tahitienne qui a su intégrer la culture ma’ohi (en respec-
tant la langue ma’ohi par exemple en traduisant la Bible) tout en tentant d’évacuer certaines
croyances. L’église s’est donc définie comme un élément structurant de la tradition.

L’offre religieuse est tres diversifiée en Polynésie et les appartenances trés dispersées et ce au
sein méme des familles ou peuvent coexister diverses confessions. Ainsi on distingue deux
grandes Eglises historiques dominantes : 1’église évangélique de Polynésie frangaise (EEPF),
protestante, et 1’église catholique. Dans les iles des archipels éloignés, 1’appartenance reli-
gieuse est tres homogene : les iles Australes sont a 80% protestantes, les iles Marquises, les
Tuamotu et les Gambiers a 90% catholiques. Cette territorialisation des identités religieuses
témoigne d’une histoire missionnaire dont les enjeux étaient autant la conquéte de territoires
que le salut des ames. Un sondage de I’institut Louis Harris en 2000 a tenté de recenser
I’appartenance des habitants de Tahiti aux diverses confessions religieuses présentent sur
I’1le. 80% des habitants appartiennent aux deux grandes Eglises : EEPF et ’église catholique.

Les 20% restant se répartissent au sein de confessions plus minoritaires : I’Eglise mormone
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comporte deux grands courants : ’Eglise de Jésus-Christ des derniers jours qui rassemble 7%
de fideles et I’Eglise mormone réorganisée (3%). L’église adventiste du 7éme jour, protes-
tante (6%), les témoins de Jéhovah (2%), le protestantisme charismatique a travers I’Eglise
¢vangélique de PentecOte connait depuis les années 1980 une progression. On peut enfin
mentionner afin de compléter ce panorama de la diversité religieuse polynésienne un certain
nombre de mouvements d’inspiration chrétienne comme 1’Eglise de Tahiti ainsi qu’une nébu-

leuse mystique-€ésotérique.

4-2) Les représentations de la maladie en Polynésie

Selon la définition de 1I’Organisation mondiale de la Santé, « la médecine traditionnelle est la
somme des connaissances, compétences et pratiques qui reposent sur les théories, croyances
et expériences propres a une culture et qui sont utilisées pour maintenir les étres humains en
bonne santé ainsi que pour prévenir, diagnostiquer, traiter et guérir des maladies physiques
et mentales. » (46).

Monique Pontault, écrivaine et directrice des cahiers de la francophonie a détaillé dans un
article de son blog ce qu’est la maladie dans la vie traditionnelle en Polynésie (47). Les mé-
decins exercant en Polynésie doivent intégrer le fait que le concept de maladie présente une
dualité biologique et culturelle. Dans les familles tahitiennes, le diagnostic et la prise en
charge biologique assuré¢ par les médecins occidentaux sont également associées a une prise
en charge par le « Tahu’a » (tradipraticien). Ou plus simplement par la grand-meére qui pré-
pare le « Raau Tahiti ». Le Tahu’a vit la maladie a travers la famille et sa subjectiviteé, tandis
que le taote (médecin de famille) apporte un regard objectif et technique a cette maladie. Cet
aspect unique apporté par le taote est souvent insatisfaisant pour eux. Le tahu’a intervient
lorsqu’une maladie est interne, psychiatrique. Lorsque les biomédecins n’apportent pas de
réponse satisfaisante ou rassurante a la maladie. Il établit un lien entre la maladie, le groupe
social et le monde invisible.

Une problématique réside dans le fait que si, en général, les biomédecins tolérent les « ta-
hu’a » et les «ra’au tahiti » ; il n’en est pas toujours de méme pour les tradipraticiens qui
encouragent 1’abandon des « Ra’au popaa ». Il existe plusieurs types de maladie : Ma'i tino,
les maladies du corps, ma’i mana’o, les maladies mentales ou encore ma i tapiri, qui se dit de
quelqu’un qui est possédé. (46) En effet il existe tout un registre surnaturel li¢ a la médecine
traditionnelle. Si le surnaturel est incontestablement présent, les vertus des plantes et miné-
raux utilisés sont quant a elles bien réelles, suscitant 1’intérét du corps scientifique pour la

composition des remedes. Les massages font également partie intégrante des traitements.
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A travers I’exemple de la Polynésie nous pouvons découvrir que la religion revét un aspect
culturel important. Cet exemple est intéressant car il existe un fort syncrétisme entre la reli-
gion, qui offre un panel varié de confessions et les croyances ancestrales. La religion, la mise
en relation avec le sacré, comporte des aspects qui n’ont pas €té cités au cours de nos entre-
tiens car peut-étre moins prégnants dans notre culture. Nous pensons par exemple au domaine
artistique avec les sculptures, les tatouages, les danses, les chants, ces exemples étaient dans
la grille de codage a priori. Enfin, nous pouvons observer que les croyances de la culture

ma’ohi ont un impact sur les maladies et sur les manicres de les soigner.

4-3) Le modéle réunionnais

Ile volcanique déserte au milieu de 1’océan Indien, La Réunion est peuplée par 350 ans de
vagues migratoires successives. Elle devient officiellement colonie francaise en 1665. La
société réunionnaise jusqu’a la fin du XIXéme siecle est marquée par 1’esclavagisme (61).
Les esclaves venaient du Mozambique et de Madagascar. Aprés 1’abolition de ’esclavage en
1848, des engagés venus de tout I’Océan Indien continuent le peuplement de I’ile : ils arri-
vent des Comores, de Djibouti, d’Inde (62). Ces populations emportaient bien sir leurs reli-
gions avec eux. Le catholicisme était la religion officielle par la déclaration du Roy de
France. Le clergé était chargé d’évangéliser les Africains et les Malgaches fait esclaves dont
la religion est fondée sur le culte des ancétres. Mais leur conversion massive ne se fera
qu’apres I’abolition de I’esclavage. Les indiens, sujets de la couronne britannique contrai-
gnent la colonie a respecter leurs religion et coutumes. Ils seront néanmoins soumis a
I’évangélisation et pratiqueront leur religion dans la clandestinité (61). « Leur rencontre avec
les Affranchis des plantations favorisera une mise en commun de rites et de croyances, mdti-
nées de catholicisme, qui donnera naissance a des syntheses spécifiques a la religiosité réu-
nionnaise. » (61). A la fin du XIXeéme siecle, les chinois viennent compléter la population de
I’1le. Bien que rapidement évangélisés, ils n’abandonnerent pas le culte de leurs ancétres et
leurs rites et implantérent les Pagodes sur le territoire. L’Islam est également établi a cette
période et en 1901 fut inaugurée la premiére mosquée de France a La Réunion, construite par
les musulmans venus du Gujerat (62).

La religiosité réunionnaise est donc le fruit a la fois d’un fort métissage des populations, de
créolisation et de syncrétisme. L’idiosyncrasie d’un itinéraire religieux réunionnais
s’explique par I’importance donnée aux aieux, aux défunts qui se manifeste par la conception
d’un monde des esprits. En fonction des événements de vie, « on se tourne alors vers des
explications et vers des pratiques rattachées a ces diverses ascendances, ce qui contribue aux

interpénétrations religieuses et culturelles. » (62). Le cumul religieux chez un méme individu
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et au sein d’une méme famille n’est donc pas rare et n’est pas percu de manieére négative.
«Au contraire, comme [’exprime [’adage créole « Bonpé priyer, un sél bon Dié »,
[’observance religieuse plurielle reléeve de la normalité. » (61). Autre fait marquant a La
Réunion, le fait religieux est visible. Il n’est pas cantonné a la sphere privée. Un rapport de
I’ADMR (Association des maires de La Réunion) sur « La laicité pratique a La Réunion » en
témoigne (63). En effet, les municipalités encadrent les grandes manifestations publiques de
la vie religieuse réunionnaise. Par exemple : « les grandes messes catholiques (Pdques,
Pentecote, Assomption...) et les processions (chemin de croix...) se passent sur les espaces et
la voie publics ; les cérémonies tamoules (hindoues) du Cavadee, en [’honneur de Karli et/ou
de Mariamen, ainsi que les marches sur le feu s’accompagnent toutes par de grandes proces-
sions sur la voie publique ; le Sacrifice d’Abraham, la fin du Ramadan et la Naissance du
Prophete sont les trois temps forts des musulmans de La Réunion qui occupent peu l’espace
public, sauf dans certaines villes ou la priere du matin des fétes de [’Eid se fait a l’extérieur,
dans un espace large, offert par la collectivité communale. » (63). Toutes ces manifestations
s’effectuent dans un partage des moments de fétes pour ceux qui le souhaitent. « A La Réu-
nion, la laicité se vit comme une cohabitation du religieux régulée par le politique : les reli-
gions ne sont pas opposées, elles sont égales devant [’action publique pour ne pas discrimi-
ner tel ou tel citoyen. » (63). L’identité réunionnaise transcende donc le fait religieux et se
concentre autour de la culture réunionnaise : la langue, 1’art culinaire, la musique,

I’attachement aux ancétres, les valeurs de tolérance, de métissage et de partage.
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Bien que les médecins interrogés sur les besoins de la personne malade en phase palliative
symptomatique et terminale aient surtout cité les besoins physiques, moraux et sociaux, ils
n’en restent pas moins conscients de I’importance de mettre le patient au centre de la prise
en soin et de respecter ses croyances. La religion a été définie avant tout comme une espé-
rance dans une vie apres la mort mais aussi comme un soutien, un appui, une ressource pour
le sujet souffrant. La notion d’intimité a également été relevée. Cette intimité est partagée
entre le médecin qui a lui aussi ses croyances, qui influencent 1’abord de ce sujet avec son
patient. Un ensemble de théories qui tentent de décrire la relation médecin-malade peuvent
expliquer les diverses raisons avancées par les médecins interviewés pour expliquer 1’abord
du sujet religieux avec leurs patients. Notion peu citée des entretiens, la spiritualité et les
soins spirituels sont en fait, a travers les divers témoignages, assez prégnants. L’empathie,
la place centrale du patient, 1’écoute, la présence... font entre autre partie des soins spiri-
tuels comme décrits dans les pays anglo-saxons. La religion, a travers tout un panel
d’exemples est en fait plus présente qu’on ne le pense en soins ambulatoires. Il parait donc
primordial d’agir dans le respect des convictions des patients tout en garantissant un bon
déroulement des soins.

Enfin, grande absente des entretiens, la dimension culturelle que revét la religion est égale-
ment importante pour la compréhension des représentations de la maladie des patients et
ainsi, leur guérison. FElle influence également notre conception de la laicité et la place que
doit occuper la religion dans nos vies et nos pratiques médicales. Cette dimension varie bien

stir en fonction de I’endroit ou nous exercons.

CONCLUSION

Le but de cette étude est de déterminer de quelle manicre les médecins généralistes sont at-
tentifs a la religion de leurs patients en phase palliative symptomatique et terminale. Des en-
tretiens semi-directifs ont été réalisés auprés de douze médecins généralistes exercant a
Tarbes et dans les environs proches. Ceux-ci ont révélé que les médecins interviewés sont
axés sur les besoins plutét physiques, moraux et sociaux de leurs patients. Ils laissent peu de
place a la souffrance existentielle, spirituelle et religieuse. Néanmoins, ils ont conscience de
leur réle en tant qu’interlocuteur privilégié¢ de leurs patients et de leurs familles. Ainsi,
I’empathie, le respect des convictions des patients a travers la relation de confiance qu’ils ont
avec eux, le souci de rester vigilant a leurs divers besoins, sont les items parmi les plus cités
pour parler de leur role. Ils sont en accord avec les grands principes des soins spirituels tels
qu’ils sont décrits dans les pays anglo-saxons qui les pratiquent. Les praticiens interrogés

n’abordent pas ou peu les aspects religieux avec leurs patients. Les causes en sont diverses
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mais certaines sont particuliérement citées : les non-dits, la géne du praticien, I’attente que la
demande d’aborder ce sujet vienne du patient et le fait que leurs propres convictions ont un
impact sur I’abord de la religion. Ils soulévent donc le fait que la religion est, pour eux, un
sujet intime dont il est peut-étre difficile de parler. Bien que son abord ne soit pas fréquent,
les médecins interrogés ont soulevé le soutien, I’appui, la ressource que peut représenter la
religion pour le patient en souffrance. Parmi les items les plus cités pour définir la religion,
nous retrouvons les divers rites (messes d’enterrement, rites funéraires...) mais surtout la
notion de vie apres la mort. L’aspect culturel que revét la religion a travers des réalisations
artistiques, des danses, des chants ou des pratiques n’est pas évoqué. Nous avons choisi
d’illustrer cet item a travers I’exemple de la Polynésie qui est I’expérience professionnelle qui
nous a grandement inspiré ce sujet et de La Réunion dont nous sommes originaire. En effet,
I’abord de la religion dans le contexte médical mais aussi de la vie de tous les jours y est dif-
férent et interroge les praticiens que nous sommes, férus de « laicité a la francaise ».

Aux vues des divers résultats de 1’étude, il serait intéressant d’interroger d’autres praticiens
sur le méme sujet. Cela permettrait de mettre en avant d’autres pratiques et d’étudier un autre
bassin de population. Une étude dans les DOM-TOM pourrait étre faite. Ces territoires pré-
sentent une plus grande richesse de confessions et de pratiques religieuses avec parfois un
fort syncrétisme avec des croyances plus « traditionnelles ». Peut-étre que 1’aspect culturel y
serait plus prégnant ? Le besoin de formation des médecins généralistes sur le sujet spéci-
fique des soins religieux et des soins spirituels en soins palliatifs pourrait étre étudié. Une
étude interrogeant des patients en phase palliative symptomatique et terminale sur leurs at-
tentes concernant I’abord de la religion par leur médecin généraliste pourrait compléter uti-
lement ce travail. Nous pourrions également proposer des questions « types » que les méde-
cins pourraient poser a leurs patients. Quelles sont vos ressources physiques, psychiques,
sociales, spirituelles ? Qu’est-ce qui donne du gott, du sens, de 1’énergie a votre vie ? Ces
questions, sur le modele du questionnaire HOPE (64), pourraient diminuer la géne ressentie a
I’abord de ces sujets tout en laissant la liberté au patient les aborder s’il le souhaite.

Cette étude nous a permis d’interroger nos confréres sur un sujet peu abordé mais pourtant
d’actualité : la religion de nos patients. Et ce, dans un moment ou elle peut-étre particulicre-
ment présente : la fin de vie. Elle nous a permis de recueillir leurs ressentis face a ce sujet et
ainsi de comprendre comment se portait leur attention sur celui-ci.

Ce sujet religieux, bien que relevant de I’intimité profonde du patient et soulevant ainsi un
sentiment de géne ou d’illégitimité a en parler, devrait pourtant nous interpeller en tant que
médecin généraliste. En effet, cette dimension est essentielle pour beaucoup de patients, il ne

s’agirait donc pas de I’ignorer pieusement.
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Annexe 1 : guide d’entretien :

GUIDE D’ENTRETIEN :
Chers confreéres, chéres consoeurs,
Je m’appelle Valérie-Anne Salez et je suis médecin remplagante dans le département des
Hautes-Pyrénées entre Tarbes et Bagnéres de Bigorre.
Je suis actuellement en cours de préparation de ma thése de doctorat dont le sujet est le sui-
vant : la place de la religion dans la relation médecin-malade en fin de vie.
Mon directeur de theése est le Dr PATERNOSTRE, responsable de 1’équipe mobile de soins
palliatifs au CHU de Bordeaux. Mon co-directeur de thése est le Dr FAUCHER, médecin

généraliste, prétre catholique, docteur en histoire des religions et anthropologie religieuse et
vice-président de 1’Espace Bioéthique Aquitain.

Afin d’effectuer ce travail de recherche, nous avons opté pour la méthode des entretiens se-
mi-dirigés. Ces entretiens sont évidemment anonymes. Les questions portent sur votre pra-
tique au quotidien. Le but est de recueillir vos réflexions et votre ressenti sur le sujet.

Vos propos seront recueillis au cours de I’entretien a 1’aide d’un magnétophone, puis effacés

apres analyse. Je vous remercie infiniment de votre participation.

Valérie-Anne Salez

Entretien :

1) Pouvez-vous me parler de la dernicre situation ou vous avez soigné et accompagné une
personne malade en phase palliative symptomatique et terminale (c’est-a-dire dans les 2 a
4 dernicres semaines) a domicile ?

1- Quels aspects de la souffrance de la personne malade avez-vous pu aborder ? Avez-vous

eu des difficultés pour certaines d’entre elles ?

2- Lareligion de la personne malade a-t-elle eu une place ?

3- Pouvez-vous m’en dire plus ?

2) Concernant la dimension de la religion dans la relation médecin-malade en phase pallia-
tive symptomatique et terminale, que pouvez vous en dire ?

1- Les malades en parlent-ils d’eux mémes ? De quelle maniere ?

2- Quels-sont les aspects religieux évoqués par les patients ?

3- Vous arrive-t-il d’aborder la question vous-méme ?

4- Rencontrez-vous des difficultés dans la communication sur ce sujet avec vos patients et

leurs proches ?
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5- Pensez-vous que parler de religion avec votre patient en phase symptomatique et terminale

puisse étre bénéfique pour lui ?

3) Pouvez vous donner une définition de la religion telle que vous 1’abordez ou aborderiez
avec vos patients ? Comment définiriez-vous les aspects religieux dont nous sommes en train
de parler ?

1- Quelles en seraient les composantes pour vous ?

2- Selon vous quels sont les éléments qui composent la religion ?

4) Voulez-vous ajouter quelque chose a cet entretien ou avez vous des remarques ?

Epidémiologie :

Sexe :

Age:

Lieu d’exercice :

Durée d’exercice :

Nombre de patients en phase palliative terminale suivis chaque année :
Formation complémentaire en soins palliatifs :
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Annexe 2 : caractéristique des médecins interrogés :

Agglomerati 29 ans

on
M2 M 64 Semi-rural 36 ans 2a3 MG-FORM
M3 F 30 Semi-rural 1 an 3a4 Non
M4 M 64 Semi-rural 36 ans 10 Non
M5 M 62 Semi-rural 34 ans 3a4 Non
M6 M 40 Semi-rural 11 ans 2a3 Non
M7 M 60 Semi-rural 35 ans 10 Non
Mg M 49 Semi-rural 21 ans 10a15 FMC* en
soins
palliatifs
niveau 1
M9 M 47 Semi-rural 18 ans 2a3 A travaillé 6
mois en
service de
soins
palliatifs
A fait une
these sur le
théme des
soins
palliatifs
M10 M 40 Semi-rural 12 ans environ 100 DU de soins
(travaille en palliatifs
réseau de
soins
palliatifs)
Ml11 F 39 Agglomérati 11 ans 1 Non
on
M12 M 61 Agglomérati 32 ans 4as FMC* les 2
on niveaux

*FMC : Formation médicale continue
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Annexe 3 : exemple d’entretien d’un médecin généraliste retranscrit en verbatims :

- Est-ce que tu peux me parler de la derniére situation ou tu as soigné ou accompagné une
personne malade en phase palliative symptomatique et terminale et terminale c’est a dire
les 2 a 4 dernicres semaines de vie a domicile ?

- Oui alors ben c’est tout récemment, c’est un patient qui est depuis décédé, que j’ai rencon-
tré, comme je suis installée récemment, il était déja en phase palliative. Il était suivi par un
autre médecin qui est parti a la retraite avec une situation assez compliquée a domicile
parce qu’il y avait une grande inquiétude. En fait il vit avec sa femme et le départ a la re-
traite du médecin traitant a été¢ hyper anxiogéne pour le couple, ils se sont sentis un peu
abandonnés. Bien qu’il y ai le réseau Arcade qui a été mis en place, donc du coup il y avait
des hospit a répétitions qui n’étaient pas médicalement justifiées mais plus liées a
I’anxiété. Donc du coup moi j’avais été contactée par le réseau et par I’oncologue. C’était
un patient qui avait un cancer du poumon métastatique et qui m’avait contacté en me de-
mandant si j’acceptais de reprendre ce patient, ce que j’ai accepté. Finalement ¢a a bien
amélioré la situation juste le fait qu’il y ai un médecin traitant en fait, parce que je suis as-
sez peu intervenue mais j’étais disponible et donc ca a limité grandement les hospitalisa-
tions. C’est une fin de vie qui s’est plutot trés bien passée, un patient qui a été confortable
jusqu’au bout avec un peu d’encombrement en phase vraiment toute toute finale, et qui est
décédé au petit déjeuner, avec son épouse, de facon trés apaisée. Donc voila une situation
qui s’est plutot, bien passée.

- Bien passée du fait de ton arrivée dans la prise en charge aussi.

- Du fait qu’il y a un médecin généraliste, je pense pas forcément que ce soit moi mais qu’il
ait quelqu’un et qu’ils se sentent entourés et encadrés.

- Et du coup, les aspects de la souffrance de cette personne que tu as pu aborder ?

- Alors, ¢’était surtout avec son €épouse parce que lui il communiquait assez peu, il était tres
fatigué. Il n’avait pas de douleur, il a eu de la morphine a la fin, au niveau douleur il était
trés bien contrdlé. Lui ce qui le faisait souffrir c’était de ne plus pouvoir sortir etc... puis-
qu’ a la fin il était au lit, un peu au fauteuil pour les repas mais sinon uniquement au lit.
Apres c’était surtout avec son épouse qu’on échangeait. Euuuhh... Mais je crois que la
souffrance elle était plus psychologique sur ce qui se passait, sur le fait qu’il y ait une fin
de vie et que ca allait se terminer etc, que une souffrance physique quoi. Il n’y avait pas
vraiment de souffrance physique.

- Oui, plutdt psychique, morale

- Voila, plutdt psychique, morale et philosophique aussi, sur ce qui allait se passer apres...

Voila, c’était ca pour eux le plus difficile. C’était un couple assez fusionnel, ils étaient tous
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les deux, ils s’accompagnaient un peu pour tout, ils faisaient tout ensemble, donc je crois
que ¢a a été ca vraiment le plus difficile.

Donc ce qui allait se passer apres pour sa femme ?

Pour sa femme.... Le fait que ¢a allait se terminer etc... Je crois que c¢’était vraiment ca le
plus dur pour eux.

Tu as eu des difficultés a aborder certains aspects de cette souffrance psychique, morale ?
Alors je les connaissais assez peu, je crois que c’est ¢a qui a rendu la situation a la fois
difficile et facile. Parce que d’un c6té comme j’arrivais, que je ne les connaissais pas, je ne
connaissais pas leur situation, ben du coup ils m’ont tout raconté quoi ; comme j’étais un
peu nouvelle dans le paysage, sa femme elle m’a beaucoup parl¢, elle m’a expliqué voila
justement, leurs vies avec leurs enfants, leur couple etc... Euuuh... Et aprés c’était aussi
une difficulté parce que sans les connaitre il fallait arriver et composer un peu la au milieu.
Ca a ¢été compliqué a un moment donné avec les infirmieres. Il y a eu @ un moment donné
un « couac ». D’ailleurs c’était a propos de religion. L’épouse du patient pensait que, qu’il
y avait un probléme par rapport a ¢a. C’était des patients croyants, catholiques, bon moi je
ne le savais pas forcément, elle ne me ’avait pas dit. Ca n’intervenait pas franchement
dans la prise en charge. Et elle, a un moment donné, je pense qu’elle s’est sentie jugée car
il y a eu une réunion avec les infirmiéres, le réseau et moi pour essayer de poser les choses
et elle avait pensé que ¢a nous posait, enfin que ¢a posait un probléme aux infirmicres le
fait que justement elle soit croyante, qu’elle soit trés présente... Elle pensait que les infir-
mieres trouvaient qu’elle était un peu trop la quoi en fait, trop investie aupres de son ma-
ri... Ce qui n’était pas le cas. Elle avait eu elle cette perception la. Donc a un moment don-
né il y a eu quand méme cette difficulté relationnelle qui n’était pas vraiment avec moi
mais qu’il a fallu un petit peu recadrer.

Et du coup ca s’est manifesté un peu comment ? Elle t’en a parlé directement ?

En fait c’¢était un week-end, donc il y a eu une altercation avec une des infirmiéres. Elle a
appelé le médecin du réseau du coup puisque c’était un dimanche et c’est le médecin du
réseau qui a déclenché la réunion pour que tout le monde se retrouve et qu’on mette un peu
les choses a plat. Bon il est décédé malheureusement, assez rapidement, enfin dans la se-
maine qui a suivi cet épisode donc apreés ¢a a mit fin a tout ¢ca. Mais du coup apres
I’échange a été intéressant par rapport a son ressenti a elle parce que moi je n’avais pas du
tout percu ¢a. Bon, elle ne me 1’avait pas manifesté et voila que pour elle ¢’était tres trés
important d’étre avec lui jusqu’au bout et d’étre vraiment active dans la prise en charge.

A part avec cet épisode, est ce que la religion a eu une autre place ? Elle t’en a parlé au-

trement ?
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- Euuuuh... Est ce qu’elle m’en a parlé¢ autrement ? Ben a cette occasion 1a on en a parlé, on
en avait pas parlé avant, on en a parlé a cet occasion la euh.... Voila, elle a témoigné vrai-
ment de I’importance que ¢a avait pour eux, qu’elle voulait rester fidéle a leurs croyances.
Donc 1a on lui a bien expliqué que pour nous, on respectait ¢a, que... Enfin, elle partait
avec 1’a priori que nous méme n’étions pas croyants... Un peu de fagon a priori puisqu’elle
n’en savait rien en fait. On était 8 autour de la table, on avait tous probablement des
croyances différentes et elle, elle était partie que nous on n’était pas croyant et que eux oui.
Donc on lui a bien expliqué que déja a fortiori on ne le savait méme pas déja entre nous,
mais que il y en avait probablement qui étaient croyants, avec des religions différentes...
voila... Et donc ¢a a permis de bien apaiser les choses. Aprés non, on n’a pas abordé plus
en détail euh enfin voila qu’est ce qu’ils attendaient de nous par rapport a la religion ou
autre.

- Oui, elle ¢’était vraiment un souhait de respecter ¢a et...

- Voila c’est ¢a ! Que nous nous respections sa croyance. On lui a dit que nous n’étions pas
la ni pour juger son comportement ou son comportement par rapport a ses croyances, que
nous on était 1a pour 1’accepter pour que ¢a se passe au mieux dans la gestion et dans la
prise en charge de son mari. Et elle a un moment donné présenté une inquiétude par rap-
port a ¢a du coup.

- Concernant la dimension de la religion dans la relation médecin malade mais voila, de ma-
nicre générale on va dire, en phase palliative symptomatique et terminale, qu’est ce que toi
tu peux en dire ? Est ce que ¢a t’es arrivé a part dans cette situation que les patients en par-
lent d’eux méme ?

- Alors, 1a je n’ai rien qui me vienne a I’esprit... Ce n’est pas quelque chose... Enfin, moi je
n’en parle pas... Ce n’est pas quelque chose que j’aborde spontanément. Apres si eux ils
m’en parlent, je suis ouverte vraiment a les écouter, si ¢a amene des réflexions particu-
lieres sur la prise en charge moi je suis absolument ouverte a en parler, apres ¢a n’est pas
une question que je pose de maniere systématique ou... Ce n’est pas quelque chose qui
pour moi va de prime abord interférer dans cette relation 1a quoi. C’est vraiment quelque
chose qui vient en plus si ¢a se présente mais qui n’est pas pour moi... ¢a fait pas partie de
mon interrogatoire de savoir si il y a des croyances particulieéres ou autres.

- Il y a des freins par rapport a ¢ca ?

- Je ne crois pas. Apres, chaque situation est particuliére mais non, je ne crois pas. Honné-
tement... J’essaie de m’adapter a ¢a, comme je m’adapterai, je ne sais pas moi, a une autre
spécificité d’une famille ou autre. Je ne crois pas ! aprés j’imagine que oui il doit y avoir
des situations peut-Etre tres particuliéres ou ¢a me renverrai des choses plus personnelles,

mais jusqu’alors ¢a ne s’est pas présenté en tout cas.
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Pour toi, il n’y a finalement pas de difficulté dans la communication dans ce sujet avec le
patient ?

Dans la communication non... Apres peut-étre s’il y avait des oppositions farouches a cer-
tains soins et traitements, peut-&tre j’essaierai de parler plus longuement avec les patients.
Apres si ¢’est pour en parler etc... Non y’a aucun frein par rapport a ¢ca non.

Est ce que tu penses que parler de religion avec ton patient, vraiment dans cette phase
symptomatique et terminale, est ce que tu penses que ¢a peut-&tre bénéfique pour lui ?

Si il est en demande, oui. Aprés comme je te dis ce n’est pas un sujet que je vais aborder
moi spontanément si je sens que de 1’autre c6té il n’y a pas de demande particuliére par
rapport a ¢a quoi.

Est ce que toi, tu pourrais apporter une définition de la religion telle que tu pourrais
I’aborder avec tes patients ? Si tu devais I’aborder, quels thémes aborderais-tu principale-
ment ?

Alors définition... Franchement non, je ne suis pas capable de donner une définition. Mais
pour moi, quant je parle de religion avec mes patients ¢’est plus les croyances qu’ils peu-
vent avoir. Les croyances, qu’elles soient religieuses au sens une religion bien définie...
Euh.... Voila, catholicisme ou peu importe... Mais ¢a peut aussi étre des croyances qui ne
rentrent pas forcément dans le cadre d’une religion, mais qui sont des croyances un peu
mystiques ou autre, voila ou des croyances un peu historiques parce que des fois ce n’est
pas des religions mais ils peuvent avoir des idées un peu sur certaines choses, pour moi ¢a
rentre dans le cadre des croyances quoi. Apres donner une définition, non.

Ou des aspects on va dire religieux comme la pricre ou les rites peut-étre. ..

Non ¢a, je ne serai pas forcément trés a 1’aise pour en parler parce que je n’ai pas une con-
naissance suffisante des religions pour le faire. Aprés ¢a serait plus, notamment dans les si-
tuations palliatives, par rapport a la mort et aprés la mort, quelle est un peu leur vision. Ca
c’est important parce que je trouve que souvent ¢a a un impact sur la fagon dont ils peuvent
atteindre la mort etc... Selon est ce qu’ils pensent qu’il y a quelque chose apres la mort ou
pas ? Ca je trouve que ¢a impacte sur leurs facons de vivre la période palliative. A la limite
ca serait vraiment ce que je chercherai le plus a savoir, c’est plutdt ¢a, leur vision de la vie
apres la mort.

Est ce que tu veux ajouter quelque chose ou tu as des remarques ?

Non, si ce n’est que c’est trés intéressant !
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Annexe 4 : exemple d’entretien d’un médecin généraliste retranscrit en verbatims :

Pouvez-vous me parler de la derniere situation ou vous avez soigné et accompagné une
personne malade en phase palliative symptomatique et terminale ce qu’on entend par 1a se

sont les 2 a 4 derniéres semaines de vie a domicile ?

Hum hum... J’en ai une en téte qui doit dater de 6 mois a peu pres, oui, ¢a doit étre le der-

nier... Vous voulez savoir quoi ?
Que vous me parliez de la situation...

Un monsieur je pense qu’il avait 65 ans j’ai enterré ses 2 parents 1 an et 3 ans avant. Euh
voila donc eux c’était des morts naturelles qui n’ont pas trainé, cardiaques et autre... Lui
c¢’était un cancer, donc il a eu 2 cancers, 3 cancers ce monsieur. Donc un cancer, jeune, des
poumonts, il s’est fait opérer, il a guéri, 1 an avant de mourir il a eu un cancer de la prostate
qui a été traité par radiothérapie ¢a c’est bien passé. On lui en a découvert encore un dans
les poumons et il en est mort, on va faire simple. Il est mort a domicile aprés avoir eu des
métastases cérébrales. Donc en fait il n’est pas vraiment mort de son cancer des poumons,
il est mort de ses métastases cérébrales, qui I’ont tenu avec hémiplégie, alité, escarres etc
etc... Et puis ¢a c’est bien passé quoi, entre guillemets, il a été¢ calme, on I’a calmé au ni-
veau des douleurs, il a perdu connaissance peu a peu, il s’est éteint tout doucement, dans

un état grabataire.
D’accord, ok.

Mais sans que ¢a se soit mal pass€ au point de vue médecin, aprés euh, de son point de vue
a lui euh il avait P’air calme, il avait ’air apaisé, mais je ne sais pas ce qu’il avait dans la
téte.

D’accord. Du coup, au niveau des aspects de la souffrance de la personne malade que vous
avez pu aborder, il y a I’aspect physique et est ce qu’il y a eu d’autres aspects de la souf-

france ?

Euh ben I’aspect physique je pense qu’on 1’a bien réglé, comme maintenant c’est une
préoccupation immédiate donc on le prend en compte tout de suite. Donc non il n’y a pas
eu... Enfin @ ma connaissance, celle des soignants, ce qu’il disait et sa famille, non, la
souffrance physique il n’a pas eu. Apres la souffrance morale, oui bien stir | C’était quel-
qu’un de tres actif, qui faisait du vélo, avec qui je partageais beaucoup de points communs,
méme si on n’était pas amis hein... Mais on avait beaucoup de trucs en communs, il faisait
beaucoup de montagne c¢’était un pécheur... Tout le temps en montagne comme moi mais
pour d’autres raisons, mais tout le temps en montagne, on connaissait des coins ensemble,
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on parlait beaucoup de ¢a... Et a la fin il était en pleine forme, il y a un an de ¢a et puis il
s’est retrouvé, il est passé de 1’état de mec qui allait en montagne, a faire de la péche dans
les lacs, a un mec qui se retrouve dans son pieu, voila... Donc, oui il avait fait une dépres-
sion, euh, je pense méme lui avoir donné des antis dépresseurs sans trop y croire mais oui,

oul...

Est ce que vous avez eu des difficultés a aborder certains aspects de la souffrance de cette

personne ?

Alors, non, moi non... Alors, a ’dge que j’ai, 61 ans, donc euh... J’ai plus ce probléeme
la... Mais j’ai eu hein a une époque ! Mais non, je pense qu’il faut aborder les choses di-
rectement parce que de toute fagon tot ou tard elles nous rattraperont.

Oui.

Donc je leur demande si ils ont pas mal, je leur demande comment va le moral, surtout
quant on voit qu’ils ne vont pas. Je laisse la porte ouverte hein, mais je leur pose la ques-
tion... Sur la souffrance physique et morale... Physique c’est facile, bon morale... Main-

tenant on le voit hein, donc, j’ouvre les portes et puis voila.
D’accord. Est ce que la religion de cette personne a eu une place dans la prise en charge ?

Aucune, je dirais. Mais apres je ne sais pas tout moi, hein. Avec moi il n’en a jamais parlé
euh... Il était chrétien, comme tout le monde, enfin comme tout le monde... Comme la
plupart des gens mais euh, je ne sais méme pas si il était pratiquant hein... Voila... Il était
baptis¢é comme moi j’ai pu I’étre mais moi je suis compleétement agnostique mais je suis
baptisé, donc lui je pense c’était pareil... Apres j’ai jamais vu de croix chez lui, j’ai jamais
parle de religion, il m’a jamais parlé de 1’au-dela euh... Il n’avait pas 1’air d’y croire trop,
mais j’ai jamais posé la question, ¢a voulait dire j’ai jamais posé la question « quelles sont
ses croyances post mortem ?». Mais ¢a ne m’a pas paru évident du tout ni chez lui, ni chez
sa femme.

Ok. Concernant la dimension de la religion dans la relation médecin malade en phase pal-
liative symptomatique et terminale, qu’est ce que vous pouvez m’en dire ? Est ce que les
malades, ¢a vous arrive qu’ils vous en parlent d’eux méme ?

Oui ¢a arrive bien str !

Oui, c’est arrivé, de quelle maniere ?

Sous forme allusive euh... Dire euh... Ben ils ont compris qu’ils allaient mourir certains
c’est clair... Certains sont dans le déni mais certains ils le disent, pas dans I’'immédiat mais
pour plus tard un jour quant je serai mort, méme si c’est dans quelques semaines et que
c’est toujours plus tard mais ils disent euh, ils en parlent quand méme donc, globalement

c’est euh je sais pas « je serai apaisé, je vais me retrouver tranquille etc... »Alors je ne sais
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pas si ¢’est une manifestation de religion ou si ¢’est une fagcon de se réassurer en disant ben
apres il y a quelque chose quoi ! Moi je le dis comme ¢a parce que je suis complétement
incroyant mais eux en tout cas je ne sais pas ils disent ca, certains ils disent ¢a, ils évoquent
ca. Mais en disant que aprés il y aura, voila ils ne vont pas disparaitre comme ¢a quoi, on
n’est pas du vent. Ce sont eux qui le disent. Apres ils ne m’ont jamais interpelé directe-
ment sur la religion hein... Je n’ai jamais parlé directement de religion avec eux, c’est tou-

jours des allusions a leurs croyances, moi je reste neutre je dis « oui trés bien » et voila.

Ok donc les aspects religieux évoqués par les patients, essentiellement la vie aprés la mort,
il y a d’autres choses ?

Non, je ne crois pas. Enfin a moins que vous me donniez des idées je peux vous dire oui ou

non mais la comme ¢a c¢’est plutot 1’évocation de la vie aprés la mort, oui.
Oui apres parfois il y a des gens qui parlent de messe ou de sacrement...

Ah le coté pratique ? Avec moi jamais, ¢’est plutdt avec la famille ¢a se fait. Oui il y a des
gens qui se font enterrer, il y'a des gens qui sont croyants bien stir. Mais non euh, ils m’ont

jamais demandgé, ils ont des funérailles tout ¢a, non ¢a jamais.
Est ce qu’il vous arrive d’aborder la question vous méme ?
Jamais, je ne suis pas croyant !

Oui, d’accord.

Je n’ai pas envie de leur renvoyer un message négatif comme quoi il y a un grand trou der-
riere quoi. Moi je m’abstiens de ce genre de discours. Apres si ils disent moi je contredis

pas, je vais dans leur sens hein, on est médecin avant tout.

Est ce que vous rencontrez des difficultés dans la communication sur ce sujet avec vos

patients et leurs proches ?

Sur les soins palliatifs ? En soins palliatifs, jamais. En dehors des soins palliatifs ¢a peut
arriver des fois. Oui. Ben oui... Les témoins de Jéhovah, compliqués, hein, dés qu’on entre
dans la chirurgie ¢a devient compliqué euh... Je ne sais pas, les cathos sur ’'IVG, enfin les
cathos, extrémistes hein j’entends bien... Les musulmans sur la pudeur, les nanas qui veu-
lent pas se dévoiler ¢a m’interroge un peu quoi, mais... J’ai 'impression d’€tre un voyeur
quoi, c’est fou ! Donc je respecte hein, je dis, bon ben on va s’arranger, on dévoile un bout
de ventre quoi mais voila, je fais avec, mais oui, ¢a pose des problémes des fois, c’est pas
majeur hein... Mais ¢a pose des problémes quand méme... Une IVG c’est un probleme,
euh un don de sang, une perfusion qu’on refuse c’est un probléme quand méme je trouve.
Ca arrive pas souvent mais ¢a arrive oui, ¢a m’est arrivé, j’ai quand méme 35 ans de mé-

tier, oui ¢a m’est arrivé...
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Est ce que vous pensez que parler de religion avec vos patients en phase symptomatique et
terminale ¢a peut-étre bénéfique, pour lui ?

Si ¢’est a sa demande, oui.

Ca doit venir de lui.

Ah oui moi je ne peux pas aborder le sujet oui. Ca me paraitrait, méme si j’étais croyant ¢a

me paraitrait intrusif.
Est ce qu’il y'a d’autres raisons pour lesquelles vous n’abordez pas spécialement ce sujet ?

Ah ben le fait que je n’ai pas de croyances c’est le fait majeur, je ne vais pas parler de

quelque chose que... Auquel je n’adhére pas... Mais euh apres non...

Si jamais vous deviez un jour aborder ce sujet avec vos patients en phase symptomatique et
terminale, quels aspects de la religion vous aborderiez avec eux?

Alors moi j’ai été baptisé, j’ai fais ma communion, bon j’ai tout laché a 16 ans mais j’étais
trés croyant a une époque. Moi le catholicisme je connais trés bien. Et donc j’ai quand
méme retenu des valeurs que je garde toujours c’est des valeurs humanistes hein qui sont
communes a d’autres religions, je ne sais pas quelle est votre religion, j’en sais rien, mais
je crois que toutes les religions qui sont un peu intelligentes ont des valeurs humanistes.
Moi j’ai retenu ¢a et moi quant je parle avec eux de ¢a, quant on aborde le sujet, moi je re-
tiens ca... Pas vraiment la vie apres la mort parce que j’y crois pas trop, mais enfin, disons
que la fraternité c’est quand méme une valeur qui me parle 8 moi, méme si je suis in-
croyant. On peut parler de ¢a quoi, qu’on est tous les mémes, etc... Donc quelque part par-
ler de ¢a c’est parler de religion, oui, ¢a m’est déja arrivé d’aborder ce genre de sujet avec
eux oui. Mais voilad quoi, ¢ca ne va pas au dela de ce qu’est la mort. Moi c’est plutot
I’aspect de la vie qui m’intéresse. Dans le sens que tout a un sens quand méme, méme si
moi je pense qu’on est rien du tout, mais je ne le dis pas, je pense quand méme que tout a
un sens quoi, qu’il y a quand méme une destinée, quelque chose comme ¢a quoi. Donc
j’essaie de leur faire passer ce message qu’ils interpretent a leur fagon qu’ils mettent dans
le cadre de la religion méme si c’est pas ce dont je parle vraiment, ¢a peut, enfin, voyez ¢a
peut s’imbriquer. Je pense qu’ils le remettent dans leur tout a eux, ils le mettent dans ma

partie a moi qui leur va.
D’accord donc essentiellement les croyances.

Les croyances que je connais moi, donc les monothéistes, principales euh... a part les ex-
trémistes de tout bord bien siir, on est quand méme tous dans ’humanisme quoi. Donc a
partir du moment ou il y a de I’humanisme on est religieux quelque part quoi et inverse-

ment.
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Est ce que vous voulez ajouter quelque chose a cet entretien ou est ce que vous avez des

remarques particulieres ?

Hum... Sur la thése elle méme non... C’est sur votre intérét pour ¢a c’est un sujet de theése
par opportunisme ou c’est parce que ¢a vous intéressait ? Parce que je suis étonné qu’une

jeune fille de votre age s’intéresse a ¢a. Mais ¢’est marrant !

On va dire que c’est une expérience que j’ai eu parce que j’ai fait un interCHU en Polyné-
sie frangaise en fait pendant 6 mois ou j’ai ét¢ en hépato-gastro donc y’avait pas mal de fin

de vie et la bas les gens sont tres religieux et euh...
Ils sont catho la bas j’imagine ?

Y’a tout, vraiment c’est un panel infini presque... Et euh du coup j’ai été pas mal sollicitée
sur ces questions et je me suis rendue compte que je n’étais pas trés a I’aise, je me suis dit
est ce que je suis la seule ?

Moi j’ai été frappé parce que, j’y crois pas mais ¢a m’interpelle quelque part, les gens qui
croient je les envie, hein... Et globalement les gens quant ils sont religieux ben ils partent
je ne dis pas plus sereinement mais ils partent... Ouais quand méme c¢a se passe bien... Et
le seul cas ou ¢a s’est mal passé, quelqu’un qui était religieux et qui I’affirmait ben il était
prétre déja, a la base... Il était en séminaire, donc il était retraité prétre depuis longtemps et
il est mort d’un cancer et lui par contre il a complétement paniqué. Il avait peur de mourir
et alors que globalement il ne devait pas avoir peur de mourir quoi. Voila, et ¢a m’a beau-
coup ouais pas surpris parce que je me suis dit que c’était un homme comme les autres.
Mais c’était un monsieur de 80 ans qui était paniqué de mourir quoi. Comme si il avait
perdu la foi mais il I’a jamais dit quoi mais il avait tous les symptomes de 1’anxiété que
vous connaissez comme moi et, il les avait tous ! il n’a jamais dit « j’ai peur de mourir »

mais il était compleétement paniqué. ..
Il a remis un peu en question...

Il a remis en question ses croyances. Ca devait méme le tarauder parce que je pense qu’il
devait se rendre compte qu’il était a I’opposé€ de ce qu’il devait penser... Mais ouais...
C’est la seule fois ou ¢a m’a vraiment... Je me suis dit « tiens | comme quoi ce n’est pas,

ce n’est pas si facile que ¢a ! ». Malgré sa vocation !
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Annexe 5 : protocole de validation :

Protocole de validation :

Comment les médecins généralistes sont-ils attentifs a la religion de leurs patients en
phase palliative symptomatique et terminale de leur maladie ?

Theémes

Sous-thémes

Indicateurs

Attention des médecins géné-
ralistes aux personnes ma-
lades en phase palliative
symptomatique et terminale

Besoins de la personne malade
en phase palliative terminale

-Multiples :
*  Font appel aux soins de support

-Physiques :

«  soulager la douleur

«  soulager les symptomes de la
maladie

-Psychiques :
*  Souffrance morale, dépression
*  Peur de la mort

-Sociaux :

*  Prise en charge de la famille et
des proches dans la maladie et le
deuil

-Existentiels :

e Ebranlement des certitudes de
vie : bouleversements liés a
I’entrée dans la maladie

*  Peur de la maladie grave

*  Angoisse de I’inconnu

-Spirituel, religieux :

+ Interrogation sur la vie apreés la
mort

*  pricres

+  rites funéraires souhaités : sa-
crement des malades par
exemple

*  Recherche du sens de la vie

*  Remise en question, ébranlement
des croyances

-Sauvegarde de la dignité
*  Dégradation physique, cognitive
*  Peur de perte de faculté

-Besoin d’informations

-Besoin de temps

* le temps est négocié avec Dieu,
avec les soignants

*  rapport au temps bouleversé

*  avenir incertain, inenvisageable
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Theémes

Sous-thémes

Indicateurs

Roéle du médecin généraliste
dans la prise en soin des ma-
lades

-Soulager, apaiser les souffrances
* Bienveillance

-Evaluer / Explorer

* lamaladie, les symptomes de la
personne malade

+  ¢tre vigilant aux besoins de la
personne malade

-Empathie :

e Actes : contact physique, sou-
rire. ..

e Paroles de soutien

e Présence, écoute

-Prise en charge des proches :
e au cours de la maladie
e soutien dans le deuil

-Relation de confiance :

» respect des convictions du pa-
tient (notamment de sa religion)

»  orientation du patient entre les
différents intervenants

* le médecin généraliste reste un
interlocuteur privilégié

*  Ethique

+  Déontologie / secret médical

Abord de la religion par les
médecins généralistes avec
leurs patients en phase pallia-
tive symptomatique et termi-
nale

-La laicité peut étre un frein a I’abord
de la religion avec les patients :

+ textes de loi

* laicité a la frangaise

-Crainte de prosélytisme

-Peur d’étre blamé par le patient ou
son entourage

*  géne du patient, malaise

*  géne du praticien

-Non dits

* non-dit implicite : on ne parle
que de la maladie

*  non-dit tabou : non dits condi-
tionnés par la religion du patient,
son milieu culturel, social, fami-
lial.

-Manque de temps
-Inexpérience, manque de formation

-Personne ressource sollicitée par le
médecin pour les questions reli-
gieuses :

e prétre, diacre, aumonier

*  bénévoles....
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Theémes

Sous-thémes

Indicateurs

Religion des patients en
phase palliative symptoma-
tique terminale

Croyances

-Mise en relation avec le sacré, avec
Dieu

-Pratiques religieuses

Rites

Dogmes

-rites funéraires
-messes

-danses

-chants

-rituels sacrificiels
-ablutions....

-Organisation religieuse
* communauté religieuse

-Hiérarchie, pouvoir
*  chefs religieux
o clergé

-Livres sacrés

+ Bible

e Thora

e Coran

e Ecrits divers

Sacré

-Objets

*  médaille

» chaine

* iconographie, image
*  crucifix, chapelet...

-Lieux

+  ¢église, temple, mosquée...
* lieux de pélerinage

*  Autres lieux

-Textes

Dimension culturelle

-Réalisations artistiques
+ tableaux
e sculptures...

-Architecture

-Danses, chants

Pratiques individuelles

-Pricres
-Cultes
-Soutien, appui, ressource pour le

sujet souffrant
*  Unité intérieure, repére

Pratiques Collectives

-Communauté de foi
e réunion au sein de messe, de
cérémonie. ..

-Institutionnalisation
e ausein de lieux de culte

-Champ social
e Créatrice de liens
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Annexe 6 : tableau des résultats :

RESULTATS :

Thémes

Sous-thémes

Indicateurs

Attention des médecins géné-
ralistes aux personnes ma-
lades en phase palliative
symptomatique et terminale

-Multiples : M3

-Souffrance physique : M1; M2; M6;

M7; M8; M11

*  Soulager la douleur : M2 ; M4;
M9 ; M10; M12

*  Soulager les symptomes de la
maladie : M6; M10; M12

-Souffrance morale : M1 ; M2 ; M3 ;
M4; M7; M11; M12

-Souffrance psychique : M8
e Peur de la mort : M1; M9; M10
e anxiété : M3; M10; M12

-Sociaux : prise en charge de la fa-
mille et des proches dans la maladie
et dans le deuil : M1; M3; M4; M6;
MS; M10

-Spirituel / religieux :

e Rites funéraires souhaités : M2

* Interrogation sur la vie apres la
mort : M1; M4; M10

e Recherche de sens a la vie : M10

-Existentiels : M10

* angoisse de I’inconnu : M1; M10

e Ebranlement des certitudes de
vie : bouleversements liés a
I’entrée dans la maladie : M3;
M4 ; M7; M12

-Sauvegarde de la dignité :

»  dégradation cognitive : M1

*  dégradation physique : M1; M2 ;
M3; M7; M11

-besoin d’informations : M1; M3;
MI10

-besoin de temps : M3; M7
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Thémes

Sous-thémes

Indicateurs

-Empathie :

e présence, écoute : M1; M2; M3;
M7; M§; M12

»  Paroles de soutien : M10

-Prise en charge des proches :

e au cours de la maladie : M1; M6;
MI10

e dans le deuil : M1. M6

-Evaluer / Explorer : M2 ; M4

«  étre vigilant aux besoins de la
personne malade : M2 ; M7;
M10 ; M12

-Soulager, apaiser les souffrances :
M2; M§; M9; M10

-Relation de confiance :

*  Respect des convictions du pa-
tient : M3; M7; M8; M10; M12

* Interlocuteur privilégié : M3;
M7; M10; M11

*  Orientation du patient entre les
différents intervenants : M10

-Médecine de famille :
e Connaissance de I’histoire de la

famille, des proches : M5 ; M7
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Thémes

Sous-thémes

Indicateurs

Abord de la religion par les
médecins généralistes avec
leurs patients en phase pallia-
tive symptomatique et termi-
nale

-Laicité
+ Laicité a la francaise : M1

-Crainte de prosélytisme : M1; M8;
M10

-Non-dits :

+ implicite : on ne parle que de la
maladie : M1 ; M2 ; M3; M5;
M6; M7; M8

e tabou: Ml ; M3 ; M4; M6; M8

-Manque de temps : M1; M6

-Peur d’étre blamé par le patient ou

son entourage : M2 ; M4; M6

*  géne du praticien : M1; M2; M3;
MS5; M7; M8; M10; M11; M12

+  géne du patient : M6; M11

--Personne ressource sollicitée par le
médecin pour les questions reli-
gieuses :

M2; M4 M6; M7; M10

-La demande doit venir du patient, le
patient doit en parler en premier :
M3; M7; M8; M9; M10; M11

-Inexpérience, manque de formation :
M3 ; M7; M8

-Les convictions du praticien ont un
impacts sur I’abord de la religion
avec ses patients : M4; M5; M7; MS;
M10; M12

-Autre interlocuteur que le médecin :
Mé6; M10

Religion des patients en Rites - Messe d’enterrement : M1; M10
phase palliative symptoma- - Sgcrement d'es malades : M1
ti ¢ inal - Rites funéraires : M2 ; M4 ; M7,
1que terminaie M10
- Messe M4; M11
- Sacrements : M4; M12
Dogme : M10 - Clergé:
e prétre : M1; M2; M7; M8
 Cure¢:MI10

Croyances : M1 ; M3 ; M4

-Mystique / Superstition : M3 ; M4

-Historique : M3

-Vie aprés la mort : M3 ; M4; M6;
M7; MS§; M10; M12

-Mise en relation avec le sacré, avec
Dieu : M6; M10; M12
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Thémes

Sous-thémes

Indicateurs

Sacré

- Texte : M1
Lieu de pelerinage : M4
Objets : M5; M12

Pratique collective : M10

Pratique individuelle : M2;
M10

- champ social :
e créatrice de lien : M1 ; M12

-gestion familiale : M2

-Communauté de foi : M4; M10

-Refus de certaines pratiques : M4 ;
M7; M10; M12

-la religion reléve de 1’intime, de la
culture de chacun : M2 ; M§; M11

-Soutien, appui, ressource pour le

sujet souffrant

M3 ; M6; M8; M10: M12

e Unité intérieure, repére : M4 ;
M7

-Priéres : M10

Spiritualité : M4 ; M10
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Au moment d’étre admise a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fidele aux lois
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tion selon leur état ou leurs convictions. J’interviendrai pour les protéger si elles sont affai-
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je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de ’humanité.

Jinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs consé-
quences.

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité¢ des circons-
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Je donnerai mes soins a I’indigent et a quiconque me les demandera.
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Admise dans I’intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. Regue a
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corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies.

Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai l’indépendance nécessaire a 1’accomplissement de ma mission. Je
n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les perfectionne-

ral pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.
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Que les hommes et mes confréres m’accordent leur estime si je suis fidéle a mes pro-

messes ; que je sois déshonorée et méprisée si J’y manque.
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Résumé en frangais :

Introduction : Cicely Saunders introduit la notion de «total pain» dans la médecine palliative. Depuis,
’attention aux besoins spirituels — dont les aspects religieux - en fait partie intégrante. Le médecin
généraliste (MQG) tient un role important dans les fins de vie a domicile. Cette étude s’intéresse a
I’abord de la religion par les MG avec leurs patients.

Matériel et Méthode : Douze MG exercant dans les Hautes-Pyrénées, ont été interrogés. Il s’agit
d’entretiens semi-directifs enregistrés a 1’aide d’un dictaphone, retranscrits en verbatim puis analysés
a I’aide une grille de codage. L’émergence de nouveaux indicateurs ont été intégrés dans cette grille.
Résultats et discussion : Les besoins spirituels et religieux sont cités par peu de MG parmi les besoins
de la personne malade. Les besoins physiques et moraux sont les plus cités. L’abord de la religion par
les MG est relié aux «non dits» et a la géne ressentie. Certains sollicitent une personne ressource.
L’inexpérience, la crainte de prosélytisme, le manque de temps et la laicité sont d’autres facteurs ci-
tés. Deux nouveaux indicateurs ont émergé : la demande doit venir du patient et les convictions per-
sonnelles du MG influencent I’abord de ce sujet. Les aspects religieux les plus citées sont la vie apres
la mort, les rites funéraires, le clergé.

Conclusion : Cette étude montre que les besoins spirituels et religieux sont peu évoqués. Les causes
en sont multiples. Les médecins interrogés consideérent comme important le respect des convictions
des patients, I’empathie et le role privilégié¢ qu’ils tiennent. Les notions religieuses abordées avec le
patient sont restreintes.

Titre et résumé en anglais :
How Generalist Practicians (GPs) address religious aspects with persons at the end of life.

Introduction : The attention to spiritual needs — including religious aspects — has been an integral part
of palliative medicine since Cicely Saunders introduced the notion of “total pain”. The Generalist
Practician (GP) has an important role to play in end of life home care. This study looks at how GPs
address religious matters with their patients at the end of life.

Material and method : Twelve GPs working in Hautes-Pyrenees, France, were interrogated in semi-
directive interviews. The interviews were recorded with a Dictaphone, then transcribed in verbatims
and analysed with a coding sheet. New indicators that emerged during the study were integrated into
the coding sheet.

Results and Discussion : Spiritual and religious needs are rarely mentioned by GPs when it comes to
listing the needs of an ill patient. Physical and moral needs are the most quoted, while religion is con-
sidered as taboo and generates a certain discomfort for GPs. Some will prefer turning to a resource
person to address this matter. Other factors preventing GPs from addressing the religious issue in-
clude lack of experience, fear of proselytism, lack of time or secularism. Two new indicators emer-
ged: the need for it to be a patient-led request and GPs’ personal convictions. Religious aspects that
are the most cited include life after death, funerary rites and clergy.

Conclusion : This study found that the spiritual and religious needs are rarely discussed with patients
at the end of life. The causes are multiple. Respecting their patients’ convictions, showing empathy
and the privileged role they play are considered as important for the interviewed GPs. Religious mat-
ters are approached in a restricted way.

DISCIPLINE : Médecine générale

MOTS-CLES :
1-Médecine générale ; 2-Religion ; 3-Fin de vie ; 4-Soins palliatifs ; 5-Spiritualité
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