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Préface

«Tout étre humain, consciemment ou non, et spécialement
lorsqu’il se sent mourir,a des besoins spirituels, au plus lar-
ge sens du terme. L'accompagner dans cette recherche
n’est pas seulement 'affaire des auméniers, mais de tous
ceux qui I'entourent, non pour lui imposer leurs propres
convictions, mais pour ['aider a vivre sa vérité.»

(in VIELLIRENSUISSE: bilanetperspectives,; Rapportdelacom-
mission fédérale, Berne 1995 chap. XiI: L'accompagnement
des mourants, § 4.2: L'accompagnement relationnel)

La rencontre interdisciplinaire d’experts de Bigorio 08 —
médecins, infirmiers, aumoniers et bénévoles — a choisi de
mettre en exergue cette citation relevant remarquablement
le fait que la spiritualité fait partie intégrante de la prise en
soins globale des patients et qu'il incombe donc a chaque
soignant, au sens large’, de I'intégrer dans sa pratique.

Avancer cela, c’est reconnaitre, en amont, que la spi-
ritualité est une composante indissociable de ['étre hu-
main, qu’elle est en lien avec son existence, et que, par la
méme, elle est de I'ordre de I'incontournable. Approche
multi dimensionnelle, réalité complexe, la spiritualité est
souvent au-dela des mots, au-dela des définitions visant
a la circonscrire au plan cognitif. Dés lors elle n'est que
partiellement maitrisable.

Dans notre tache d'articuler soins et spiritualité, nous
nous appuyons sur trois prises de position d’instances re-
connues:

— I’Académie Suisse des Sciences Médicales, qui, dans ses
directives médico-éthiques, stipule que les patients ont
droit a une prise en charge palliative. Celle-ci comprend
I'ensemble des traitements médicaux et des soins, ainsi
qu’un appui psychique, social et spirituel aux patients et
a leurs proches?.

— «Palliative ch» (SSMSP) qui intégre la spiritualité dans
I'article 3 de ses statuts.

— L'OMS définit les soins palliatifs comme devant prendre
en considération les problemes psychologiques, sociaux
et spirituels tels que faisant partie de la lutte menée
contre la douleur et les autres symptomes?.

1 Essai de définition

Spiritualite
La spiritualité impregne toutes les dimensions de la
personne; elle concerne son identité, ses valeurs, ce qui

1 Par le terme soignant, nous entendons tout professionnel prenant part
aux soins du patient: Médecin, infirmier-e, psychologue, assistant social,
physiothérapeute, aumonier, et autres.

2 In: Prise en charges des patients en fin de vie, § 3.1: Soins palliatifs:
www.bullmed.ch/pdf/2005/2005-03/2005-03-1398.PDF
3 In: Traitement de la douleur cancéreuse et soins palliatifs, Rapport 804

de 'OMS Genéve, 1990, chapitres 2.1 & 7

donne du sens, de I'espoir, de la confiance, de la digni-
té a son existence. Elle se vit significativement dans la
relation a soi, dans la relation a I'autre, dans la relation
a ce qui transcende son humanité (Dieu, force supéri-
eure, mysteére, ...). Elle comporte également le questi-
onnement généré par la maladie, par la finitude de la
vie, ainsi que les éléments de réponses individuelles et
communautaires qui constituent une ressource pour la
personne malade.

Si la spiritualité est bien une dimension constitutive de
tout étre humain, il parait toutefois impossible — théo-
riquement et pratiquement - de lui trouver une définiti-
on universelle. En effet, son expression est corrélative au
contexte singulier, social, culturel de chacune des perso-
nnes qui l'approchent.

La spiritualité ne se réduit pas a la religion: chaque reli-
gion exprime une part du champ spirituel dans un langage
structuré, rituel, traditionnel, mais aucune ne peut prétendre
le recouvrir entierement. Deés lors, apporter une aide sur ce
plan ne peut étre qu'une démarche pleine d’humilité et de
respect de |'autre.

L'approche palliative a remis en évidence la dimension
spirituelle, en complément aux dimensions bio — psycho
— sociales. Néanmoins nous relevons que la spiritualité
n'est pas seulement une dimension supplémentaire, mais
qu’elle interagit aussi avec les trois autres réalités: sym-
ptomes somatiques, réactions psychologiques, et liens
sociaux (voir fig. 1, page 2).

Bien-étre spirituel
Ainsi vue comme un espace de relation au cceur de la per-
sonne, la spiritualité peut constituer ou devenir une impor-
tante ressource pour le patient. Il n’est pas rare que dans
une situation palliative des patients redécouvrent la force
de la vie spirituelle. Souvent, cela s'exprime par:
— une espérance réaliste et non pas seulement un désir ou
une illusion,
— un sens donné a sa vie: L'expérience de vie - dans ses
moments bons ou difficiles a et/ou a eu un sens.
— une prise de conscience de sa propre finitude. Le patient
peut ainsi plus facilement accepter ses limites, mener
a terme une chose qui était demeurée inaccomplie,
ceuvrer a achever la symphonie de sa vie.
— la croyance dans une vie aprés la mort, ceci dans un
double sens:
> se préparer a léguer quelque chose a ceux qui su-
ivront: un témoignage, un souvenir, des objets maté-
riels qui constitueront un souvenir.
> étre animé par |'espérance d’'une transcendance: la
mort ouvre a une autre réalité, a un mystére auquel
le patient peut se confier.

Détresse spirituelle

La maladie grave représente une menace pour l'intégrité
de la personne et peut la conduire vers une situation de
souffrance spirituelle voire de douleur totale.
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figure 1

«La détresse spirituelle est une crise au sens d’un change-
ment subit se caractérisant, entre autres, par un éclate-
ment de ['identité spirituelle. Elle remet en cause les va-
leurs et la transcendance vécues jusqu‘au moment de la
crise et interrompt toute recherche d’un sens pour sa vie.
Elle met également en question les valeurs que le patient
donne a sa propre dignité».*

Selon Chochinov®, la souffrance spirituelle peut se ma-
nifester dans divers domaines de |'expérience du patient,
soit physique (p.ex. douleur réfractaire) soit psychologique
(p.ex. anxiété, dépression, désespoir), soit social (p.ex. dé-
sintégration des relations humaines). Toutefois, il n’est pas
possible de reconnaitre la détresse spirituelle uniquement
sur la base de symptomes. La détresse spirituelle est plutét
une combinaison des symptémes sus-mentionnés et de
comportements caractéristiques, a savoir: patients déses-
pérés qui veulent fuir leur situation, patients ayant des at-
tentes impossibles a I'égard de leurs soignants, patients qui
continuent a essayer de nouvelles thérapies en |'absence
de tout bénéfice, et patients qui demandent d’augmenter
les doses d'analgésiques ou de sédatifs sans résultats ap-
parents, méme si ces mesures sont contreproductives. Ces
comportements souvent évoquent des descriptions telles
que souffrance globale ou angoisse, lesquelles peuvent
aider a identifier cette forme de détresse.

Pour apporter un soulagement a cette détresse, le soi-
gnant pourra tenter de reconnecter le patient avec les res-
sources spirituelles qu'il a élaborées lorsqu'il était en bonne
santé. En effet, les éléments qui ont contribué au bien-étre
dans I'histoire de vie d'une personne peuvent contribuer a
son mieux-étre dans les temps de crise.

2 Evaluation

Aller a la rencontre de la dimension spirituelle est le plus sou-
vent vu comme une approche trés subjective, tant du coté
des soignants que des patients, ce qui au premier abord ré-
fute une méthode plus objective. Toutefois, le soignant n’'a

4 La spiritualité en soins palliatifs Guide des soins palliatifs du médecin
vaudois, No 5-2008
5 M-H Chochinov: Cancer J Clin 2006;56:84-103

Proposition de schématisation qua-
dripartite du passage d'une vision
«horizontale» de I'étre humain a une
vision incluant une dimension «ver-
ticale», ouvrant ainsi un espace de
relation au coeur de sa personne.

pas besoin de partager les croyances — ou non-croyances -
du patient pour étre ouvert a sa sensibilité spirituelle.

Ceci nous conduit a considérer qu‘une démarche
d’évaluation des besoins spirituels d'une personne malade
est possible dés lors qu'elle est centrée sur le patient, re-
spectueuse de I'altérité des personnes en présence et que le
soignant est disponible a rencontrer ces questionnements.

Apporter un soin implique préalablement avoir défini un
besoin. Ce que nous avons dit précédemment de la détres-
se spirituelle offre quelques pistes, mais nous souhaitons
donner accés ici a quelques outils permettant une évalua-
tion plus concréte des besoins spirituels.

Il existe malheureusement peu de documentation ayant de
réelles applications cliniques a ce sujet. Nous nous référerons
ici aux travaux de Christina Puchalski, médecin aux E-U,° et a
la reprise qu’en a faite Eckhard Frick, médecin en Allemagne.

Constatant le bien-fondé des réflexions de sa collégue,
il a repensé cette approche pour le contexte européen et
I'a présentée dans un congres francophone de psycho-
oncologie’. Nos recommandations intégrent la méthode
proposée, nommée FICA en anglais, SPIR en frangais.

Prédispositions personnelles du soignant

Aborder |'aspect spirituel est une question personnelle dif-
ficile a transposer au plan professionnel. Toutefois ceci est
possible a partir du moment ou le soignant a ouvert en lui
un espace de disponibilité a cette dimension. Penser a ses
propres croyances, réticences, questions, et se préparer a
accueillir dans la bienveillance, dans I'altérité, ce qui habite
le patient: ceci permet de prendre un bon départ.

Outils d'évaluation proposés

Le soignant peut recourir a certains «outils» pour facili-
ter I'expression du vécu intérieur. Leur utilisation revét un
aspect technique, mais le soignant saura choisir I'outil qui
convient a sa sensibilité, outil qu'il aura exercé, intégré
a sa personne et a sa pratique professionnelle. Il pourra
alors, avec délicatesse, s’en servir pour explorer la dimen-
sion spirituelle avec le patient en se laissant guider par les

6 Interdisciplinary spiritual Care for seriously Ill and dying patients:
Voir 6.Références bibliographiques
7 Eckhard Frick, Peut-on quantifier la spiritualité?, Revue francophone

de psycho-oncologie, 2006 n°3)
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questions suggérées, ou en s'en inspirant plus librement.
Dans la mesure ou chaque méthode accentue le regard
sur un aspect plus spécifique, le soignant saura également
choisir I'outil qui convient le mieux au but recherché.

Ces outils sont de deux types: Les uns (SPIR, HOPE) sont
mieux adaptés pour les soignants, I'autre (STIV) est mieux
adapté pour les aumaoniers®-

SPIR:

C'est un outil d'auto- et d’hétéro-évaluation. Comme

relevé ci-dessus, il est le fruit des travaux d'E. Frick, adapté

particulierement au contexte médical.
Les quatre lettres reprennent quatre notions qui peuvent
étre approchées par les questions proposées:

— Spiritualité: Est-ce que vous diriez — au sens large — que
vous avez une spiritualité, une religion, une croyance?

— Place dans la vie: Est-ce que vos convictions ont de
I'importance dans votre vie, en particulier en ce qui
concerne votre maladie?

— Intégration: Est-ce que vous faites partie d’'une commu-
nauté spirituelle ou religieuse? Avez-vous des personnes
avec qui vous partagez ce que vous croyez?

— Role du professionnel de la santé: Que désirez-vous
qgue nous fassions de ce que nous venons de nous
dire? Souhaitez-vous en reparler? Eventuellement
suggestions d‘actions.

But: Mettre des mots sur I'importance de la dimension spiritu-

elle pour le patient et sur ses attentes a I'égard du soignant

HOPE:

C'est un outil d'évaluation développé aussi par des mé-

decins de famille®, souhaitant mettre en lien les sources

de confort, de force d'un patient avec les aléas de son

existence.

— Hope: sources d'espérance, de sens, de réconfort, de
force, ...

— Organised:
organisée

— Practice: Pratique et spiritualité personnelle

— Effects: Effets de la spiritualité du patient sur son état
de santé lors de traitements médicaux et a I'approche
de la mort

But: évaluer les ressources «Espérance», «Sens» et les

activer au cours d'un traitement

appartenance a une communauté

STIV:
C'est un outil développé par un groupe intitulé «label
CTR» dans le canton de Vaud dés 2006'°. Cette grille est

8 Le terme aumdnier regroupe les divers accompagnants spirituels
mandatés par les Eglises: pasteurs, diacres, prétres, assistants
pastoraux, théologiens laics, ...

9 G. Anandarajah, Spiritual and Medical Practice, American Family
Physician, Jan. 2001, vol 63, Nb 1

10 Prise en compte de la spiritualité de la personne hospitalisée en Centre
de Traitement et Réadaptation
http://www.readaptation.ch/fichiers/DossierSpiCTR28.10.04.pdf

plus adéquate pour les aumoniers et utilisée dans leurs

transmissions aux soignants. Quatre concepts font égale-

ment |'objet de |'attention de |'agent pastoral:

— Sens: Besoin se manifestant lors d’une crise qui affecte
I'équilibre de vie

— Transcendance: Fondement extérieur a la personne et
qui I'enracine

— Identité: Besoin que I'environnement social favorise le
maintien de la singularité de la personne

— Valeurs: Ce qui a du poids dans la vie du patient, ce qui
détermine le bien, le vrai.

But: Pistes pour aborder les questions spirituelles plus en pro-

fondeur.

De maniére générale, deux questions peuvent ouvrir a
un échange au plan spirituel:
— Qu'est-ce qui a du sens dans votre vie?
— Qu'est-ce qui a été une ressource pour vous dans les
moments difficiles que vous avez déja traversés?

3 Interventions

Préalables contextuels:

Nous soulignons ici deux éléments importants pour offrir

un cadre propice:

— Choisir le bon lieu, le bon moment de la rencontre, voire
aussi la bonne personne (qualités individuelles et /ou
professionnelles), sachant que le patient choisit égale-
ment ses vis-a-vis, selon ce qu'il vit.

— Créer un espace de confiance, de respect; susciter une
forme d'alliance avec le patient.

Présence et écoute, attentive, globale

Composante essentielle de la formation a la relation, nous

relevons quelques traits de I'écoute qui apparaissent de

maniere plus spécifiques dans un échange coloré de spi-
ritualité:

— l'expression de l'identité spirituelle du patient peut
émerger au travers de |'histoire de sa vie, de souvenirs
significatifs, d’événements particuliérement difficiles ou
ressourcants.

— le patient s'exprime parfois par des langages symboli-
gues ou métaphoriques: y étre attentif en étant prudent
guant aux interprétations que nous pouvons en faire.

— Conséquemment, un tel entretien ne peut pas se vivre
dans un temps «compressé»: |'écoutant devrait avoir la
souplesse de respecter le rythme de la personne, de la
«laisser souffler» si nécessaire, de tenir compte de ses
hésitations, de permettre |'expression de ses émotions,
espoirs ou désespoirs.

— les consignes d'acceptation inconditionnelle et de non-
jugement sont indispensables dans ce domaine.

— |'offre d'un tel espace d'écoute n’est pas qu’un proces-
sus passif: il est déja une action déterminante, utile et
qui aura un impact positif sur le patient.
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Une réponse adaptée

En fonction des besoins exprimés, le soignant pourra re-
chercher avec le patient quels sont les moyens de soulage-
ment appropriés ou les personnes ressources adéquates.

Au plan spirituel, il pourrait s'avérer opportun pour le
patient de renouer un lien avec une personne éloignée,
d'initier une démarche de conciliation ou de réconciliation,
de retrouver un sens, une espérance a travers la maladie,
ou toute autre démarche émergeant de la rencontre.

Au plan rituel, si la personne présente un enracinement
religieux significatif, une présence confessionnelle ou sa-
cramentelle peut lui apporter un réel soutien.

Selon la demande du patient, le soignant pourrait sug-
gérer une lecture spirituelle, une écoute musicale, une
image apaisante, ..., pour nourrir I'espérance ou soulager
les questionnements du soigné.

Dans ce registre, il est essentiel que le soignant soit
sensible et bienveillant a I'égard de ses propres limites.
Personne n’est en devoir d'assumer seul la charge de
I'accompagnement d'un patient, de ses proches, et d'offrir
la satisfaction de tous ses / leurs besoins.

Circonscrire son role, accepter ses possibilités et recon-
naitre ses limites permet d'intégrer d'autres intervenants, de
travailler de maniére interdisciplinaire en transmettant, en
se coordonnant, en se soutenant. Par la méme, |'occasion
peut étre donnée au bénéficiaire de rencontrer d'autres
personnes faisant partie de I'équipe élargie (aumonier, bé-
névole, art-thérapeute, philosophe, psychologue...).

Si une part de soins spirituels peut étre prise en charge
par I'ensemble des soignants, nous relevons que les ser-
vices d'aumonerie peuvent apporter une expérience et une
expertise particuliere dans des situations plus spécifiques
ou aigles: Détresse spirituelle, crises de foi, enjeux religi-
eux ou théologiques particuliers.

Prendre en compte la charge émotionnelle que repré-
sentent les soins palliatifs nécessite que tout professionnel
sache prendre soin de lui-méme, prendre une distance sa-
lutaire par rapport a son role et reconnaitre I'utilité d'une
supervision.

4 Compétences

Individuelles

(ce qui est attendu de chaque personne dans I'équipe

soignante)

— Développer une attitude intégrant I'authenticité dans la
relation: le respect de 'altérité dans ce que chacun est,
dans ce qu'il croit et dans ce qu'il peine a croire.

— Pratiquer une écoute active, une approche centrée sur
le patient

— Savoir étre présent sans apporter forcément des solu-
tions

— Etre attentif a ses intuitions et savoir agir en fonction

— Identifier et respecter ses limites, étre vigilant face aux
dangers de projections et prosélytisme.

Spécialisées

— Incarner la vie spirituelle et offrir un temps, un espace
pour habiter cette dimension.

— Démontrer une expertise dans |'accompagnement spiri-
tuel des patients, proches et soignants.

— Evaluer al’aide des outils adéquats les enjeux spirituels,
religieux et éthiques et proposer des démarches qui les
respectent,

— Connaftre les différentes traditions religieuses, la littéra-
ture qui s'y réféere

— Célébrer de maniere appropriée des rituels, des sacre-
ments ou appeler un-e collégue, un répondant plus
proche des origines, des croyances, des traditions du
patient.

— Dynamiser la démarche spirituelle de I'équipe.

— S'impligquer dans la formation des soignants, et le cas
échéant, les recherches et les publications

Générales

(ce qui est attendu de tous les membres de I'équipe ceuvrant

en interdisciplinarité)

— Créer un espace de rencontre et de disponibilité

— Acquérir et mettre en ceuvre les compétences en com-
munication verbale et non-verbale nécessitées par la
variété des situations rencontrées

— Reconnaitre I'impact que peuvent revétir la spiritualité
et la religion pour les patients et leur entourage et sa-
voir évaluer leurs besoins.

— Prodiguer des soins respectueux des besoins spirituels, pra-
tiques religieuses et croyances, selon ce qui est possible

— Développer des capacités réflexives, étre attentif a sa
propre vulnérabilité

— Connaitre les apports possibles des autres professi-
onnels et savoir y faire appel

— Faciliter les transmissions orales et écrites relatives
aux interventions spirituelles, tout en respectant la
confidentialité (voir fig.2, page 5).

5 Mise en ceuvre

En Suisse, les différentes Iégislations donnent un espace
différent a la dimension spirituelle de I'étre humain, de
méme qu’'a l'ancrage religieux et culturel. Par exemple
dans le canton de Vaud, dans I'article 169 de sa constitu-
tion, il est stipulé que I'Etat reconnait la dimension spiritu-
elle de I'étre humain, ce qui facilite son intégration dans
les soins, dans les équipes et dans les services hospitaliers.
A Genéve, la politique d'accés aux soins pour les inter-
venants spirituels est plus restrictive, alors qu‘au Tessin, les
possibilités d’accompagnement sont davantage réduites a
I'aspect religieux

Nous pouvons rappeler ici que le principe de laicité, qui
autrefois a réagi au pouvoir religieux prépondérant dans
certains domaines (santé, enseignement, ...), n‘est pas
une raison de mettre a |'écart la spiritualité, laquelle est
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figure 2

intrinséque a la nature humaine. De la sorte, des ouver-

tures sont possibles dans des contextes qui n‘ont pas offi-

ciellement pris position a ce sujet.
Nous tenons ici a relever quelques constatations impor-
tantes faites au cours de nos échanges:

-— Les patients sont les premiers bénéficiaires de cette ou-
verture spirituelle

— les services de soins palliatifs qui intégrent la dimension
spirituelle dans le vécu «communautaire» de |'équipe y
trouvent richesse et intensité.

— Certaines équipes extra-hospitaliéres ne peuvent pas comp-
ter sur une personne ressource en spiritualité. Ce probleme
devra faire I'objet de développements ultérieurs.

Pour stimuler le développement d’une spiritualité intégrée

au vécu des patients et des équipes soignantes, voici quel-

ques pistes concrétes et recommandées:

-— Inviter un aumonier a rencontrer voire a intégrer |'équipe
palliative, dans un esprit de réciprocité,

— Travailler a la mise en commun des valeurs, des que-
stions spirituelles actives chez chacun des membres de
I"équipe palliative,

— Intégrer I'approche spirituelle dans une charte (p.ex.
dans le cadre d’un audit).

— Encourager la recherche dans ce domaine pour docu-
menter les constatations issues de |'expérience.
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