Il est relativement
nouveau de discuter
dans le monde médi-
cal de la place des
croyances ou des
convictions religieu-
ses dans la prise en
charge des patients.
La prudence est de
mise, car la prise en
compte de la spiritua-
lité des malades en
institution de soins
(hédpital ou établisse-
ment de long séjour
en particulier) est
complexe. Elle
demande au préala-
ble une définition du
terme de spiritualité
dans le champ médi-
cal.
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Spirtualité des

patients

La prendre en compte, oui, mais...

Alors qu’il y a encore une vingtaine
d’années la séparation entre médecine
et religion était évidente, il parait natu-
rel aujourd’hui de considérer que le
systeme de croyances du patient doit
étre ajouté aux dimensions biologique,
psychologique et sociale du soin. C’est
peut-étre une réaction face a une
médecine « parcellisante » et déshuma-
nisante et le reflet d’'une volonté de re-
donner toute sa dimension au patient.
Or, depuis toujours, le soignant qui
laisse le patient dire ce qui donne sens
a sa vie, ses valeurs et ses croyances,
s'intéresse, de fait, a la spiritualité de
son patient. De la méme maniére, le
soignant touché par la souffrance de
l'autre et qui éprouve sollicitude et
compassion a I'égard de son patient
(valeurs emblématiques d’une méde-
cine humaine) exprime aussi une partie
de sa propre spiritualité. Alors, doit-on
formellement nommer la spiritualité
dans la relation de soin ? La réponse
dépend du cadre dans lequel se joue la
relation thérapeutique.

Dans une relation au long cours entre
un médecin traitant et son patient, par
exemple, la coresponsabilité et la con-
fiance qui s’installent permettent poten-
tiellement au patient et au praticien de
s’ouvrir au champ de leur propre spiri-
tualité, soit pour approfondir le lien thé-
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rapeutique, soit pour apporter ou défi-
nir un soutien particulier lors d’une
étape de vie difficile.

En revanche, en institution de soins et
en particulier a I'hopital, 'asymétrie de
la relation, en termes de pouvoir et de
connaissances, est trop grande. Le pa-
tient brusquement atteint dans sa
santé, dépendant d’autrui et situé hors
de son cadre de références habituel est
en position de vulnérabilité au sens
éthique du terme. Investiguer et pren-
dre en compte la spiritualité des
patients dans ce contexte institutionnel
est donc bien plus critique et doit étre
penseé.

Vulnérabilité des malades

« Les personnes vulnérables sont celles
dont I'autonomie, la dignité et I'intégrité
sont menacées. »' Bien que toutes les
personnes malades ne soient pas « vul-
nérables », la maladie est une réalité qui
confronte I'individu a des limites qu'il
n'avait pas auparavant. Quelques fac-
teurs de risque de vulnérabilité peuvent
ainsi étre identifiés.

1 P. Kemp, J.D. Rendtorff, J.N. Mattsson,
Bioethics and biolaw, t. 1 et 2, Copenha-
gue, Rhodos 2000.



La dépendance fonctionnelle est défi-
nie par une incapacité a réaliser des
activités physiques ou mentales néces-
saires a la vie quotidienne. Elle engen-
dre une dépendance a I'égard d’autrui,
en particulier du soignant, et en institu-
tion de soins. Cette situation engendre
une tres forte vulnérabilité de la per-
sonne malade, qui est encore renforcée
lorsque le soignant accéde a I'intimité
de la personne (nudité lors de la toi-
lette, par exemple). La personne en
position de dépendance ne peut que
mettre sa confiance dans la bienfai-
sance d’'un soignant, qu’elle espérera
sensible. L'intimité du patient peut ainsi
étre violée par des soignants, méme
techniquement tout a fait compétents,
mais non sensibilisés a cette question
de la vulnérabilité.

Autre facteur de risque, la perte de I'au-
tonomie. L'autonomie, au sens éthique
du terme, est la capacité a choisir de
son propre chef, sans se laisser influen-
cer par une autorité extérieure. La perte
de son autonomie rend la personne vul-
nérable, en la privant de la faculté
d’agir par elle-méme et en lui imposant
des décisions prises par autrui.

Cette perte de I'autonomie peut résul-
ter de la perte de la capacité de discer-
nement, c’est-a-dire de la capacité
d’évaluer les conséquences d’un acte
et d’adapter librement et volontaire-
ment son comportement a cette appré-
ciation. D’un point de vue légal, la perte
de la capacité de discernement prive la
personne de I'exercice de ses droits.
Bien qu’il n’existe pas de pathologies
invariablement associées a I'incapacité
de discernement, les troubles neuro-
psychiatriques, en particulier la dé-
mence et la dépression majeure, sont
associés a un risque accru de perdre sa
capacité de discernement. La perte de
la capacité de discernement pose évi-
demment des problémes éthiques en

lien avec la prise en charge, puisque
ces malades sont dans I'impossibilité
de se déterminer par rapport a des
choix, de traitement en particulier.

La perte de I'autonomie peut égale-
ment résulter, y compris en I'absence
de déficits cognitifs, d’une atteinte liée
a I'expérience de la maladie. La souf-
france, la crainte de la mort, la perte
des cadres de référence habituels (lors
d’une hospitalisation par exemple), ou
encore la perte de sens sont autant de
facteurs qui peuvent affecter la capa-
cité de choix et de décision du patient
et porter ainsi atteinte a I’'autonomie de
la personne.

La perte de sens mérite d’ailleurs une
attention particuliere. Les personnes
souffrant d’une maladie grave ou en fin
de vie sont souvent tourmentées par
des choix difficiles et des questions
relatives au « pourquoi la maladie ?
pourquoi moi ? ». Cette perte de sens
les rend particulierement vulnérables et
influencables, sensibles aux avis des
soignants ou des proches qui cherche-
ront a imposer (sans en avoir cons-
cience) les options qui leurs semblent
bonnes.

Asymétrie de la relation

Ces différents facteurs peuvent contri-
buer a rendre le patient vulnérable au
sens éthique du terme, c’est-a-dire que
son autonomie, sa dignité et son inté-
grité pourraient étre affectées et mena-
cées. Des lors, il est important que les
soignants identifient cette vulnérabilité,
car elle engendre une profonde asymé-
trie dans la relation soignant-soigné.

Il faut étre conscient de cela, particulie-
rement & I’hdpital ou en institution, ou
le pouvoir du soignant est encore large-
ment renforcé par celui du cadre insti-
tutionnel. Comme exemple, on pourra
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Spiritualité des patients

citer la traditionnelle visite médicale a
I'hdpital. Alors que le malade est en
général couché dans un lit, en chemise
d’hépital (en général mal ajustée, trop
grande et parfois béante), les soi-
gnants, eux, sont debout au pied du lit,
penchés sur le malade en position de
toute-puissance. Méme un adulte
jouissant de sa pleine autonomie pour-
ra, s’il est malade et dans cette situa-
tion, éprouver un sentiment de vulnéra-
bilité importante.

Les soignants tendent aussi a abuser,
sans en avoir conscience, de leur pou-
voir. Souvent ils savent « trop bien » ce
qui est « bon » pour l'autre, et tous ne
sont pas capables d’une certaine luci-
dité sur leur réle. Face a la personne
vulnérable, il y a donc un grand risque
de malfaisance.

La vulnérabilité engendre donc une
responsabilité éthique. Celle-ci n'in-
combe pas seulement aux soignants,
qui devraient étre capables et respon-
sables de la gestion harmonieuse et
respectueuse de la relation thérapeu-
tique. Elle concerne également les
niveaux politiques et institutionnels, qui

Patient en phase
terminale
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devraient permettre de créer des con-
ditions structurelles favorables au res-
pect de la personne vulnérable.

Religion et spiritualité

Investiguer la spiritualité des patients
vulnérables dans ce contexte n’est
donc pas simple a réaliser. D’autant
plus que la notion de « spiritualité » elle-
méme est complexe. Le postulat de
base, reconnu actuellement dans le
monde médical, est que chacun a une
« gpiritualité », quelle que soit son ap-
partenance religieuse. Beaucoup de
personnes se considérent « spirituelles »
mais non « religieuses », dans le sens ou
elles ne se reconnaissent pas comme
faisant partie d’'une communauté de foi
structurée. La spiritualité n’est plus que
rarement associée a une tradition reli-
gieuse particuliere.

Pour une minorité de personnes, « reli-
gion » et « spiritualité » sont totalement
superposables et elles vivent dans leur
religion I'entier de leur vie spirituelle.
Pour d’autres encore, la religion et les
représentations de Dieu qu’elles por-
tent n’alimentent pas/plus leur vie spiri-
tuelle et elles décriront différemment
leur transcendance en nommant, par
exemple, la Beauté ou la Nature. Cette
pluralité religieuse et spirituelle est une
réalité dans notre monde occidental et
elle touche autant les soignants que les
patients.

Ainsi, si prendre en compte la dimen-
sion spirituelle en milieu médical devrait
permettre de mieux comprendre les
patients, les aider a mobiliser leurs res-
sources spirituelles pour favoriser le
« faire avec » la maladie, le handicap ou
le deuil, et finalement construire un pro-
jet de soins qui fasse le plus de sens
possible, il ne faut pas négliger les ris-
ques de cet exercice. Il ne faudrait pas



que, sous prétexte de promouvoir des
modeéles intégrés et une prise en charge
globale de la personne, la spiritualité
soit investiguée de maniére inadé-
quate.

Trois dangers

Trois dangers doivent étre identifiés. La
violation de lintimité, définie comme
I'immixtion, sans le consentement préa-
lable du patient, dans une sphére trés
intime et personnelle du patient. En
général, les praticiens n’osent pas inter-
roger leurs patients sur des questions
de spiritualité, de foi en Dieu ou sur
leurs rapports a Dieu. S’ils le font, c’est
dans le cadre de situations particuliéres
(maladie grave, fin de vie) et lorsque la
relation avec le patient le leur permet
(bonne alliance thérapeutique). Pro-
mouvoir une investigation plus systé-
matique de la spiritualité pourrait
conduire a ce que cette évaluation soit
faite de maniere inadéquate.

Le risque de prosélytisme, défini comme
I'attitude de soignants qui chercheraient
a susciter I'adhésion d’un patient a une
doctrine ou une religion. Ce risque
existe face au patient vulnérable en
institution de soins méme s’il est rare-
ment nommé comme tel. Un soignant,
tout investi dans sa tache d’entraide et
de compassion, peut tres facilement
aller jusqu’a conseiller un patient ou
offrir son aide sur des sujets aussi inti-
mes que celui de la spiritualité. Le pro-
bleme est qu’il risque alors d’aborder
cette question difficile sous I'angle de sa
propre expérience. Le risque d’'imposer
(en pensant bien faire ) sa propre reli-
gion est important, de méme que celui
de dérapage, notamment si le soignant
n’a pas conscience de son « pouvoir ».

Le risque de médicalisation. La médica-
lisation est ici définie comme un pro-

cédé selon lequel tout probléme humain
est vu et traité comme un probléme
médical et, de fait, passe sous la res-
ponsabilité ou dans le champ de com-
pétence du médecin et des autres pro-
fessionnels de santé. Le « probléme »
devient alors un sujet d’étude, de dia-
gnostic, de prévention ou de traite-
ment. La médicalisation de la spiritua-
lité serait ainsi de faire rentrer cette
entité dans un modéle médical et donc
de la réduire a une dimension « mani-
pulable ».
Etudier la détresse religieuse ou spiri-
tuelle des patients et mesurer I'effet de
la spiritualité¢ sur des indicateurs de
santé peut dés lors s’apparenter a une
médicalisation de la spiritualité. Cette
médicalisation empéche toute possibi-
lité de débat éthique, parce que la spi-
ritualité, ainsi rapatriée sous I'autorité
médicale, ne peut plus venir « confron-
ter » ce champ médical. Il n’y a donc
plus d’intérét a investiguer la spiritualité
pour tenter de mettre en ceuvre une éthi-
que du soin.
On le voit, entrer dans le champ d’inti-
mité de la personne malade et vulnéra-
ble implique d’endosser la responsabi-
lité liée a cette intrusion. Il ne faudrait
pas simplement céder a I'exaltation liée
a une rencontre intime avec la per-
sonne malade, mais évaluer avec jus-
tesse si cette exaltation est réellement
partagée et profitable au patient qui
n’aurait pas initié cette demande. L'en-
treprise est complexe et devrait étre
pensée et construite en interdisciplina-
rité (y compris avec les aumoniers) pour
garantir la possibilit¢ d’un débat éthi-
que. Il importe, en tous les cas, que les
soighants gardent une « juste pru-
dence » et restent toujours lucides sur
leurs propres convictions religieuses ou
spirituelles.

St. M.-Z.
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