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Résumé La composante spirituelle caractérise 1'un des
socles majeurs sur lesquels repose la pratique des soins pal-
liatifs. Or, dans le contexte francais, cette composante reste
peu explorée du point de vue des patients. Cette étude a pour
objectif d’explorer la dimension spirituelle et la place de
I’accompagnement spirituel chez des patients dans le cadre
d’une maladie incurable. A cette fin, des entretiens semi-
directifs ont été menés aupres de 10 patients en soins pallia-
tifs. Une analyse de contenu thématique a été réalisée. Les
résultats montrent que la spiritualité est une question com-
plexe, généralement définie comme une recherche de sens.
Les besoins spirituels portent sur le besoin de reconnais-
sance, de connexion aux autres et de réalisation de soi. Huit
patients semblent favorables a la prise en compte de la spi-
ritualité dans I’accompagnement et deux patients ne sont pas
encore préts. Pour ces dix patients, un accompagnement spi-
rituel permettrait 1) de mieux faire face a la maladie et 2)
favoriserait une réhumanisation des soins. Enfin, deux
patients ne sont pas disposés a échanger autour de cette
dimension avec les professionnels. Méme si les patients
reconnaissent des besoins spirituels, nos résultats nous invi-
tent & penser que 1’accompagnement spirituel ne va pas pour
autant de soi. La mise en place d’un accompagnement spiri-
tuel doit pouvoir se faire, mais dans le respect de la singula-
rit¢ du patient, de ce qui fait sens pour lui et de sa liberté
individuelle. Proposer a I’autre un espace, une présence,
une écoute a cette dimension, si la demande s’en fait sentir
est un prérequis pour €clairer le cheminement personnel des
patients et la mise en sens de ce qu’ils traversent.
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Abstract The spiritual component characterizes one of the
major foundations on which the practice of palliative care
leans on. However, in the French context, this component
remains little explored from the patients’ point of view. This
study aims to explore the spiritual dimension and the place of
spiritual accompaniment in patients with an incurable disease.
To this end, semistructured interviews were conducted with
10 patients in palliative care. A thematic content analysis was
carried out. Findings show that spirituality is a complex issue,
generally defined as a search for meaning. Spiritual needs
relate to the need for recognition, connection to others, and
self-actualization. Eight patients seem in favor of taking spi-
rituality into account in the accompaniment and two patients
are not yet ready. For these 10 patients, spiritual accompani-
ment would 1) allow them to better cope with the disease and
2) promote a rehumanization of care. Finally, two patients are
not predisposed to discuss this dimension with professionals.
Even if the patients recognize spiritual needs, our results
invite us to think that spiritual accompaniment is not self-
evident. The establishment of a spiritual accompaniment must
be possible but in the respect of the uniqueness of the patient,
what makes sense to him, and his individual freedom. Propo-
sing to the other a space, a presence, a listening to this dimen-
sion, if there is a demand for it, are prerequisites in order to
enlighten the patients’ personal journey and the sense of what
they are going through.

Keywords Global approach - Spirituality - Palliative care
Quality of life

Introduction

Confrontés a une finitude et a une échéance prochaine qu’ils
ne peuvent maitriser, les patients en soins palliatifs traver-
sent, dans leur individualité, de nombreuses transformations,
ruptures et pertes conduisant progressivement a une altéra-
tion de leur étre et de leur identité (schéma corporel, image
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de soi, travail, famille, relations, etc.) qu’il incombe de repé-
rer et d’accompagner [1]. Dans un souci de répondre plus
finement a cette nouvelle réalité a laquelle doivent faire face
les patients aux prises avec une maladie incurable, et aux
bouleversements qui 1’accompagnent, les soins palliatifs se
sont attachés a prodiguer une approche holistique de la per-
sonne en tenant compte de ’ensemble des dimensions qui la
fonde : physique, psychique, sociale et spirituelle [2,3].
Considérée comme cimentant et incluant toutes les autres
dimensions, la composante spirituelle caractérise 1'un des
socles majeurs sur lesquels repose la pratique des soins pal-
liatifs [4].

Les données de la littérature proposent un certain nombre
de définitions sur le concept de spiritualité, qui s’entrecroi-
sent, faisant de cette notion un terme polysémique et multi-
dimensionnel dans sa structure [5,6]. Au regard de ses liens
historiques avec la religion et du fait qu’elle soit porteuse
d’expressions et de pratiques variées, I’opérationnalisation
de la spiritualité n’est pas une entreprise aisée. Néanmoins,
les auteurs s’accordent pour dire que le soin spirituel s’ancre
sur un modéle anthropologique appelé biopsychosocial et
spirituel qui revendique que 1’étre humain est spirituel par
nature et que la maladie n’altére pas que la dimension phy-
siologique, mais la personne dans son ensemble [7]. Les
écrits scientifiques font état de trois spheres majeures au sein
desquelles il est envisageable d’incorporer les diverses défi-
nitions de la spiritualité : 1a recherche d’un sens a la vie [8],
la transcendance [9] et les valeurs [10] qui viennent fonder
I’identité. Il apparait également que la sphére relationnelle
[11] est une autre dimension qui vient s’y greffer et éclairer
la conceptualisation de ce concept. Pour certains auteurs,
évoquer le concept de spiritualité dans le domaine des soins
palliatifs pourrait alors signifier la sollicitude que 1’on porte
a la globalité¢ de I’individu et donc a I’ensemble des dimen-
sions qui le composent [12].

Une attention particuliére a cette dimension dans ce que le
patient peut traverser au cours de sa maladie et ’appui
qu’elle peut lui procurer dans sa recherche de sens person-
nelle ne sont en effet plus a démontrer tant la question a été
traitée par la littérature au cours des dernicres décennies [13].
En effet, les effets positifs de I’accompagnement spirituel sur
la qualité de vie des patients ont été rapportés pour des
patients atteints de différentes pathologies comme le cancer
ou encore la démence [14—16]. En outre, il a ét€ montré que
le manque de soutien spirituel par les équipes de soins de
santé est associé a une moindre qualité de vie, une insatis-
faction plus grande a 1’égard des soins et le recours a des
traitements plus agressifs [17].

Néanmoins, si aujourd’hui de nombreuses études anglo-
saxonnes préconisent une exploration de la spiritualité des
patients pour améliorer leur confort de vie, force est de cons-
tater que la spiritualité a une dimension contextuelle et cultu-
relle. En effet, plusieurs auteurs ont montré I’importance des
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facteurs culturels et historiques sur le sens donné a nos expé-
riences [18,19]. A cet égard, il est également a noter qu’une
récente revue de littérature sur les soins spirituels en Europe
pointe du doigt que sur les 53 études sélectionnées aucune n’a
été réalisée en France [20]. Notion méconnue, trop souvent
ignorée, mal percue et longtemps considérée comme étant
I’apanage de la religion, la spiritualité demeure un terme poly-
sémique et multidimensionnel, parfois source de confusion,
rendant son opérationnalisation difficile pour les chercheurs
francais. Néanmoins, depuis quelques années les ¢tudes
autour de cette thématique sont de plus en plus nombreuses
au sein de plusieurs disciplines (psychologie positive, psycho-
logie de la santé, psychologie humaniste), attestant ainsi de
son intérét mais également de sa complexité [21].

Ainsi, cette recherche a pour objectif d’explorer le point
de vue des patients atteints d’une maladie incurable vis-a-vis
du concept de spiritualité afin de mieux cerner son intégra-
tion dans 1’accompagnement. A cette fin, des entretiens
semi-directifs ont été menés auprés de patients en soins
palliatifs.

Méthodes et population
Population et procédure

Afin de répondre a notre objectif de recherche, un échantil-
lonnage raisonné a été constitué. Nous avons retenu les cri-
téres suivants pour dessiner notre échantillon :

® les participants devaient étre majeurs ;

® ils devaient étre identifiés comme relevant de soins pallia-
tifs exclusifs (prise en charge a domicile et au sein d’une
unité de soins palliatifs).

Les criteres d’exclusion étaient 1’incapacité de pouvoir
s’exprimer en francais et le fait d’étre atteint de démence
ou de troubles psychiatriques sévéres non controlés.

Les participants ont été recrutés dans la région Centre-Val
de Loire en France au sein d’une structure d’hospitalisation a
domicile ainsi que dans une unité de soins palliatifs. Aprés
avoir recu les accords des structures contactées, les person-
nes éligibles pour participer a I’étude ont été présélection-
nées avec un modérateur (sur proposition) a partir de la file
active des dossiers des structures, selon des critéres établis
par le médecin de 1’équipe et également selon certains crite-
res plus subjectifs liés a la connaissance du patient et de son
histoire de vie. Un document d’information sur le déroule-
ment de 1’étude (objectifs et finalités de la recherche, condi-
tions de I’entretien, principes déontologiques, accord pour
enregistrement, etc.) a ensuite été remis aux patients suscep-
tibles de prendre part a cette étude. Tous les patients contac-
tés ont accepté de participer a I’étude et ont été rencontrés
individuellement par le chercheur (psychologue clinicienne,
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doctorante) lors d’un entretien au moment d’une hospitalisa-
tion en unité de soins palliatifs (USP) ou a domicile. Le pro-
tocole de notre étude a été validé par le comité d’éthique de
la recherche (CER-TP — n° 2021-06-03).

Le nombre de participants requis a été fixé selon le prin-
cipe de saturation des données [22], soit jusqu’a 1’absence
d’éléments nouveaux. Au total, dix entretiens semi-directifs
d’une durée moyenne de 43 minutes, suivis d’un bref ques-
tionnaire sociodémographique incluant le genre, 1’age, le
statut civil, la catégorie socioprofessionnelle et ’affiliation
spirituelle/religicuse ont ét¢ menés par le chercheur entre
décembre 2019 et mars 2021. Une grille d’entretien semi-
directive a été utilisée afin de conserver un lien dans les pas-
sations. Le guide d’entretien comportait des questions ouver-
tes portant sur leurs représentations et leurs perceptions de la
spiritualité et leurs attentes en matiére d’accompagnement
spirituel dans le soin (Fig. 1).

Analyse des données

Les entretiens ont été enregistrés, puis retranscrits intégrale-
ment. Pour dégager le sens du discours de nos locuteurs
(représentations, croyances, valeurs, etc.) et fournir des
réponses aux questions posées, nous avons eu recours a la
méthode d’analyse de contenu thématique [23].

Afin d’explorer la notion de spiritualité, de besoins spiri-
tuels et d’accompagnement spirituel chez les patients, un
chercheur (M.C.) a dans un premier temps procédé a un exa-
men global de la teneur de sens de I’ensemble des verbatim.
Pour chaque entretien, l’analyse consistait a effectuer
d’abord plusieurs lectures, puis les discours ont été annotés
et codés par description initialement, sans interprétation. Les
codes représentaient un mot clé, une phrase ou une idée et
décrivaient de maniére exemplaire le vécu des participants.
Une liste de codes a alors été établie puis regroupée en the-
mes. L’analyse a ensuite été triangulée par deux autres cher-
cheurs (N.B., G.B.) pour améliorer sa cohérence et ’adéqua-
tion entre I’analyse interprétative et les données précises
recueillies.

Résultats
Données générales

Dix patients (quatre hommes et six femmes) ont participé a
cette étude (Tableau 1). L’age moyen était de 62,6 ans (ET =
14,87), allant de 33 4 90 ans, soit 60,3 ans (ET = 17,65) pour
les femmes (33-90) et 66 ans (ET = 8,15) pour les hommes
(57-76). Soixante pour cent (n = 6) des patients de 1’échan-
tillon total vivaient seuls et 50 % d’entre eux étaient retraités.
Quarante pour cent des patients de notre échantillon étaient
athées (n = 4), 20 % étaient agnostiques (n = 2), 20 % étaient

croyants (n = 2) non pratiquants, et 20 % d’entre eux étaient
pratiquants (n =2). L’ensemble de notre échantillon com-
porte des patients atteints d’une maladie évolutive avec des
facteurs pronostiques péjoratifs (cancer : 9 ; sclérose latérale
amyotrophique : 1).

Définition de la spiritualité

Pour huit patients sur dix, il est difficile de donner une défi-
nition de la spiritualité, car il s’agit d’un concept jugé com-
plexe, propre a chacun (n=28) : « je ne sais pas vraiment
définir parce que chacun ['interpréte un petit peu a sa fagon :
c’est quelque chose de trés personnel » (Participant 1).
Néanmoins, sept patients attribuent la spiritualité a la notion
de croyances, et six participants pensent que la spiritualité et
la religion représentent deux concepts différents, mais que
ces concepts sont liés. Pour quatre participants, la spiritualité
s’inscrit dans la quéte du sens de la vie : « des questions liées
au sens de la vie, pourquoi est-ce qu’on est la, la vie apres la
mort, etc. » (Participant 4) ; elle fait référence également au
concept de transcendance : « quelque chose qui nous
dépasse » (Participant 1), « de plus complexe, de plus élevé »
(Participant 6). Trois patients font référence a la dimension
philosophique de la spiritualité, et deux I’assimilent aux
valeurs (Tableau 2).

Besoins d’ordre spirituel

L’analyse des données a permis de relever plusieurs besoins
d’ordre spirituel regroupés en trois thémes : le besoin de
reconnaissance, le besoin de relation ainsi que le besoin
d’accomplissement et de réalisation de soi. Chacun d’entre
eux est éclairé par des citations résultant de I’ensemble des
verbatim.

Le besoin le plus fréquemment cité est le besoin de recon-
naissance (n = 8): « se sentir en confiance, non juge et res-
pecté en tant que personne » (Participant 1). Viennent
ensuite les besoins de relation (n=6). Les personnes ont
souligné I’importance des échanges, des moments de partage
et d’étre en relation avec autrui : « on a vécu de trés beaux
moments, parce que les gens qui étaient la, ils venaient vrai-
ment vivre un moment de spiritualité, on oubliait tous nos
soucis [...] on était tous ensemble, on interagissait tous
ensemble, et ¢a, c’était vraiment trés beau » (Participant 5).
Cinq participants ont évoqué les notions de besoin d’accom-
plissement et de réalisation de soi : « je trouve qu’on aborde
la vie plus facilement a travers la spiritualité, c’est moins
dur » (Participant 5). Trois des interviewés ont abordé la
notion du temps et celle de disponibilité. Enfin, six person-
nes soulignent que ces besoins sont davantage prégnants
depuis la maladie : « on revient vers sa croyance quand il
nous arrive quelque chose » (Participant 2).
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Présentation, enjeux et modalités de I’étude avant de débuter [’entretien.

I - REPRESENTATION DE LA SPIRITUALITE (pour introduire le théme de I’entretien)

% Qu’évoque pour vous le mot « spiritualité » ? Comment est-ce que vous la définiriez ?

II - LA DEMARCHE SPIRITUELLE DES PATIENTS

*

¢ Vous est-il déja arrivé de vous tourner vers des lectures dédiées a la spiritualité ?
% Est-ce que vous avez pris part a des pratiques d’ordres religieuses ? Si oui, pouvez-vous
préciser ?

¢ Vous est-il déja arrivé de discuter de questions relatives a la spiritualité? Si oui, avec qui ?

Personnes de I’entourage (parents, amis), professionnels, etc. ?

III - PRISE EN CHARGE DE LA SPIRITUALITE DANS LE SOIN

¢ Est-ce que vous aimeriez échanger autour de la spiritualité avec des professionnels ? Si oui,
pour quelles raisons ?

% Est-ce qu’il vous parait important de considérer la dimension spirituelle et de I’'intégrer dans
I’accompagnement ? Si oui, pour quelles raisons ?

¢ Est-ce que vous avez le sentiment que les professionnels prennent en compte la dimension

spirituelle des patients? Si oui, de quelle maniere ? Pour vous, comment pourrait-on mieux

accompagner cette dimension?

Je vous remercie pour le temps que vous m’avez accordé et pour votre implication. Avant de conclure

cet entretien, est-ce que vous avez quelque chose a rajouter et que nous n’avons pas abordé ensemble ?

Fig. 1 Grille d’entretien & destination des patients
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Accompagnement spirituel dans le soin

L’analyse des données de cette étude a fait apparaitre trois
cas de figure différents. Chacun d’entre eux a été regroupé
par thémes (« les patients ne sont pas contre » / « ils ne le
souhaitent pas » / « ils ne sont pas préts ») et éclairé par des
citations résultant de I’ensemble des verbatim. En premier

Tableau 1 Statistiques descriptives des caractéristiques démo-
graphiques des participants
Variables Echantillon
(n=10)
Age moyen (ET) 62,6 (14,87)
Genre % (n)
Femme 60 (6)
Homme 40 (4)
Statut civil % (n)
Célibataire/séparé 60 (6)
En couple/marié 40 (4)
Catégorie socioprofessionnelle % (n)
Retraités 50 (5)
Artisans, commergants et chefs 10 (1)
d’entreprise
Employés 10 (1)
Type de la maladie % (n)
Cancer 90 (9)
SLA® 10 (1)
Affiliation religieuse/spirituelle % (n)
Athée 40 (4)
Agnostique 20 (2)
Croyant non pratiquant 20 (2)
Pratiquant 20 (2)
Catholique 20 (2)
? SLA : Sclérose latérale amyotrophique

lieu, il est important de souligner que huit patients ont le
sentiment que la dimension spirituelle n’est pas abordée
par les professionnels de santé, et seulement deux personnes
manifestent spontanément leurs attentes spirituelles si ce
sujet n’est pas initié par ces derniers. En ce qui concerne
I’accompagnement spirituel, il ressort des verbatim trois
cas de figure.

Premicrement, il y a les patients qui ne sont pas contre
(n=06). Parmi ces patients, on notera les argumentaires
suivants :

® oui, si cette dimension est évoquée par les professionnels.
« Moi j’aborderai pas forcément le sujet, mais si on me le
demandait, j’aimerais bien en parler » (Participant 7) ;

® oui, cela contribuerait a améliorer la relation thérapeu-
tique soignant—soigné. « Cela permettrait d avoir un véri-
table dialogue avec une personne a [’écoute » (Partici-
pant 7) ; « ¢a permettrait de créer avec eux une relation
plus vraie, plus authentique » (Participant 2) ;

® oui, cela éviterait les dérives. « Y'a des gens qui se tour-
nent vers ces approches a l’extérieur et qui se font avoir
[...] alors pourquoi pas échanger avec de vrais profes-
sionnels pour éviter les derives » (Participant 9).

Deuxiémement, il y a les patients qui ne sont pas encore
préts a aborder cette dimension avec les professionnels (cité
deux fois) : « je commence a me poser quelques questions,
mais rien de précis a ce sujet pour l'instant » (Participant 6).
Dans ces deux cas de figure, la spiritualité serait une res-
source pour faire face a la maladie (n =8) : « la démarche
spirituelle m’aide a faire face a ce qui m’arrive, a m’y pré-
parery (Participant 5). La possibilité d’inclure la dimension
spirituelle dans 1’accompagnement est percue comme €tant
un moyen de s’extraire de la maladie, de la penser différem-
ment, de se recentrer sur soi et ses besoins, et cela pour des
personnes qui sont déja engagées dans une démarche spiri-
tuelle (n = 3) « avec la maladie, je m’accroche a tout ce qui

Tableau 2 Caractéristiques sociodémographiques des participants rencontrés
Participant Genre Age Statut civil Type de maladie Affiliation religieuse/spirituelle
F 90 Veuve Cancer gastro-intestinal ~ Athée

2 F 64 Mariée Cancer hématologique Pratiquante

3 F 50 Mariée Cancer gynécologique Athée, s’est tournée vers la spiritualité depuis
la maladie

4 F 33 Célibataire ~ Cancer gynécologique Spirituelle et non croyante

5 F 70 Veuve SLA Athée, s’est tournée vers la spiritualité depuis
la maladie

6 F 55 Séparée Cancer du sein Athée

7 M 76 Marié Lymphome Spirituel et non croyant

8 M 72 Marié Gliobastome Pratiquant

9 M 59 Séparé Cancer ORL Athée

10 M 57 Séparé Cancer du poumon Athée
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pourrait m’aider a surmonter cette épreuve, je pourrais
presque dire que la spiritualité me donne la force de lutter,
avec la volonté d’y arriver » (Participant 7). Pour les autres
patients, I’intégration de la spiritualité dans 1’accompagne-
ment favoriserait une réhumanisation des soins et leur per-
mettrait d’étre reconnus en tant que personnes : « je pense
qu’on pourrait mieux accompagner les gens en discutant un
peu plus, en prenant davantage le temps, ce qui n’est pas le
cas aujourd’hui pour moi. Il y a beaucoup de technique et
parfois peu de temps accordé a la personne. Ca manque un
peu d’authenticité et d’humanite » (Participant 3).

Troisiémement, deux patients ne souhaitent pas aborder
leurs attentes spirituelles (cité deux fois). Parmi ces patients,
on notera les argumentaires suivants :

® les patients ne voient pas ce que cela pourrait leur appor-
ter. « Je sais pas si ¢a pourrait m’apporter quelque
chose d’en parler » (Participant 3) ; « pour linstant,
c’est surtout résoudre les besoins du corps, la douleur,
la fatigue et apres explorer davantage cette dimension »
(Participant 4) ;

® la spiritualité est une dimension personnelle et intime.
« J’ai des professionnels que j’ai rencontrés, qui ont
abordé avec moi la question spirituelle, la question du
sens de ’existence, mais ¢a n’a pas été bien loin car j’ai
stoppé la discussion rapidement » (Participant 9) ;

® ce n’est pas le role des professionnels. « Eux, ils sont la
pour soigner ou pour soulager physiquement soit par des
médicaments, soit par du bien-étre, mais pas pour aborder
des réflexions telles que la spiritualité » (Participant 10).

Discussion

Cette étude avait pour objectif d’explorer le point de vue
des patients atteints d’une maladie incurable concernant la
prise en compte de la spiritualité¢ dans I’accompagnement.

Premiérement, il ressort que la spiritualité n’est pas aisée
a définir pour les patients de cette étude. Ainsi, le concept de
spiritualité n’est pas nécessairement intelligible ou compré-
hensible pour I’ensemble de nos interviewés, ce qui d’ail-
leurs a conduit certains auteurs a ne pas I’utiliser directement
dans des études [24]. Méme si des patients estiment que la
spiritualité ne se superpose pas a la religion, cette derniere
est malgré tout comprise comme partie intégrante de la spi-
ritualité pour les patients interrogés. Par ailleurs, la spiritua-
lité, et pour la différencier de la religion, aurait une aspiration
plus personnelle définie comme une question intime et per-
sonnelle relevant de la sphére privée. Les thématiques qui
malgré tout apparaissent lors des tentatives de définition de
la spiritualité montrent la nécessité pour les patients de
consigner leur existence dans un réseau de significations :
quéte de sens, transcendance, finitude.
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Quant aux besoins spirituels, les patients relient la spiri-
tualité aux besoins de reconnaissance, de connexions aux
autres et de réalisation de soi. Ainsi, les besoins d’étre
reconnu comme une personne digne de respect jusqu’au
bout et de s’interroger sur sa propre finitude sont des ressour-
ces permettant de parvenir a la spiritualité pour les patients.
Il ressort de ces thématiques que les questions existentielles
et spirituelles sont particuliérement exacerbées dans le temps
singulier des phases avancées des maladies létales, pour cer-
tains patients. Des auteurs soulignent en effet qu’il semble-
rait que plus la mort approche, plus les besoins spirituels sont
prégnants chez les individus [25]. La perspective de la fin de
vie, parce qu’elle interpelle les personnes sur le sens de leur
vie, fait ainsi émerger des questionnements et des besoins
d’ordre existentiel convoquant une réorganisation de 1’étre
dans sa structuration de sens [26]. Ce travail d’élaboration
se mettrait peut-étre en place plus rapidement, car la per-
sonne confrontée au danger d’une mort prochaine serait plus
encline a se livrer.

Deuxiémement, en ce qui concerne 1’accompagnement
spirituel des patients, il apparait que la spiritualité peut étre
une ressource pour faire face a la maladie. Du point de vue
de nos participants, les échanges autour de la dimension spi-
rituelle contribueraient a accroitre 1’alliance thérapeutique
soignant—soigné. [’abord de cette dimension permettrait
ainsi pour certains de renforcer les liens : « cela permettrait
d’avoirun veéritable dialogue avec une personne a l’écoute » ;
de discuter autour de sujets autres que la maladie : « /’accom-
pagnement c’est pas que du médical, c’est aussi des échan-
ges, ¢’est aussi prendre le temps, étre a [’écoute des souhaits
des gens » ; et d’avoir le sentiment d’étre mieux compris et
entendus dans leur singularité : « ¢a permettrait de créer
avec eux une relation plus vraie, plus authentique ». Cela
requiert alors une certaine ouverture, une écoute attentive,
de I’empathie, de 1’authenticité, du respect et de la disponi-
bilité, notamment parce que certains patients ont I’impres-
sion que les professionnels ne leur consacrent pas suffisam-
ment de temps pour discuter des préoccupations et des
questionnements n’ayant pas trait a leur santé. Une attention
particuliére a la dimension spirituelle de la personne dans le
travail d’accompagnement permettrait pour certains partici-
pants de verbaliser autrement leur maniére de penser la mala-
die (recherche de sens, de buts, relecture de vie, explication
de la maladie, etc.), de se détacher des situations difficiles
qu’ils traversent et de se focaliser davantage sur eux-mémes.
Ces aspects avaient déja été mis en évidence dans d’autres
travaux [27,28]. Ainsi, en imposant une nouvelle perspective
a D’existence, la spiritualité pourrait contribuer a redonner du
sens a la vie des patients en leur prodiguant de 1’espoir ainsi
qu’un certain réconfort pour qu’ils puissent parvenir a une
paix intérieure et & une mort paisible [29]. La maladie et les
bouleversements qui [’accompagnent étant pourvoyeurs
d’interrogations, certains de nos interviewés expriment une
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certaine appétence sur les bénéfices potentiels que la spiri-
tualité pourrait leur procurer tant sur le plan physiologique
que psychique. Ils voient au travers de cette dimension, une
possibilité de partage et d’échanges avec autrui, pour repen-
ser leur vie et I’investir de nouveau dans une quéte d’accom-
plissement. Ces données rejoignent celles de la littérature qui
considére que I’intégration de la spiritualité et la recherche
de sens doivent étre incluses dans la démarche palliative qui
a pour visée de remettre le patient au cceur du soin [1].

Néanmoins, méme s’il convient de dire que la spiritualité
peut étre une ressource pour répondre aux pertes multiples
causées par la maladie, ce constat est a nuancer. En effet,
tous les patients interrogés ne se tournent pas vers la spiri-
tualité pour affronter les aspects mortiféres de la maladie et
maintenir une certaine qualité de vie, ce qui a également été
mis en évidence par certains auteurs [30]. En effet, certains
estiment que cette dimension ne fait pas partie intégrante de
leur vie, et ce, notamment avec la maladie qui mobilise leur
force. D’autres encore se tournent vers des ressources exter-
nes telles que la famille. Ce que mettent en lumiére les
témoignages de nos participants, c¢’est que si les profession-
nels désirent inclure la spiritualité dans 1’accompagnement,
cela doit pouvoir se faire dans le respect de la singularité du
patient, de ce qui fait sens pour lui et de sa liberté indivi-
duelle. En effet, le patient doit avoir la possibilité de se poser
en tant qu’acteur de son existence et de relever ce qui lui
semble étre bon pour lui-méme [31].

Enfin, il convient de mentionner que la spiritualité des
patients en fin de vie n’est pas toujours prise en compte dans
son intégralité par les équipes de soins palliatifs. En effet,
huit participants sur dix évoquent une absence d’échanges
autour de I’accompagnement et des besoins spirituels avec
les autres membres de 1’équipe alors méme que cette dimen-
sion pourrait étre centrale pour eux. La quéte de sens pour
certains patients autorise 1’amorce et 1’élaboration d’un récit.
Réintroduire la personne atteinte de maladie grave ou létale
comme sujet de sa propre histoire, au travers de la relecture
de vie, lui donne la possibilité de conserver sa dignité et son
identité.

Cette étude a certaines limitations qu’il convient de men-
tionner. Une des limites de notre étude se référe au recours a
un choix raisonné pour la constitution de notre échantillon.
Cette méthode représente un biais de sélection, car les parti-
cipants ont été¢ choisis pour répondre plus aisément a nos
critéres de sélection. L’ importante hétérogénéité en maticre
d’age de notre effectif constitue également un biais pour
notre étude, car la maladie peut étre vécue différemment
selon les stades de la vie. La représentativité des patients
de notre étude peut donc étre interrogée, et il aurait été inté-
ressant de disposer d’une plus grande diversité de patients
pour alimenter la qualité de notre étude. Les données analy-
sées portent sur les représentations des individus, mais au-
dela de ces représentations, de futures études portant sur la

personnalité, les besoins cognitifs et/ou affectifs permet-
traient de mieux comprendre les tenants et les aboutisse-
ments de la spiritualité dans la vie des personnes. Enfin, les
données recueillies a la suite de cette étude ont été faites
manuellement. Nous aurions pu avoir recours a un logiciel
d’analyse de données pour mieux examiner les relations
entre les données, visualiser les liens et les modéliser.

Conclusion

Les données qualitatives et les implications cliniques de
cette étude avaient pour objectif d’engager la réflexion et le
point de vue des patients atteints d’une maladie incurable sur
leurs représentations de la spiritualité et son intérét dans I’ac-
compagnement en soins palliatifs.

La notion de spiritualité recoupe une variété de perspec-
tives, édifiant un flou conceptuel autour de son objet d’étude
et de son application clinique. Néanmoins, il ressort de cette
étude que cette dimension peut étre une ressource pour cer-
tains patients (regain de sens, accomplissement personnel,
espoir, bienfaits physiques et psychiques, etc.) Ainsi, une
attention a cette dimension semble préconisée pour les
patients qui en émettent la demande. Ouverture, présence,
écoute et respect de la singularité d’autrui sont des prérequis
pour faciliter son intégration dans 1’accompagnement.

Liens d’intérét : les auteurs déclarent n’avoir aucun lien
d’intérét
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