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

Keywords: 

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.

There are plenty reasons, wich take source in the relationship between the GP's and their patients.
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RESUME

Introduction : Cicely Saunders a introduit la notion de «total pain» dans la médecine palliative.

Dans cette approche, l'attention aux besoins spirituels -dont la religion -en fait partie intégrante.

Le médecin généraliste (MG) tient un rôle important dans les soins palliatifs jusqu'au décès à domicile. Cette étude s'intéresse à l'abord de la religion par les MG avec leurs patients.

Méthode : Douze entretiens semi-directifs ont été menés auprès de Médecins Généralistes (MG) exerçant dans les Hautes-Pyrénées. Le guide d'entretien a été construit suite à l'élaboration d'un protocole de validation qui a aussi servi à l'analyse des données. L'émergence de nouveaux indicateurs ont été intégrés dans cette grille.

Résultats : Les besoins spirituels et religieux sont peu cités par les MG parmi les besoins de la personne malade, contrairement aux besoins physiques et psychologiques. L'abord de la religion par les MG est relié aux «non-dits» et à la gêne ressentie. Certains sollicitent une personne ressource. L'inexpérience, la crainte de prosélytisme, le manque de temps et la laïcité sont d'autres facteurs cités. Le fait que la demande vienne du patient et les convictions personnelles du MG influencent l'abord de ce sujet. Les aspects religieux les plus cités sont la vie après la mort, les rites funéraires et les représentants du culte.

Conclusion :

Dans cette étude qualitative, il apparaît que les besoins spirituels et religieux sont peu évoqués par les MG bien qu'ils considèrent comme important le respect des convictions des patients, l'empathie et le rôle privilégié qu'ils tiennent. Les causes en sont multiples et sont ancrées dans la relation médecin-malade.

Mots clés : Médecine générale -religion -souffrance globale -médecine palliative -domicile

INTRODUCTION :

Avant de commencer ce travail, nous avons tenté à partir des données de la littérature, d'apporter une définition de la religion. Cette entreprise s'est avérée difficile, voire impossible. En effet, une définition risque de revêtir un caractère trop restrictif et ne permet pas de rendre compte de tous les phénomènes religieux à travers l'histoire et de toutes les religions à travers le monde. De plus, chaque discipline, telle l'ethnologie, la sociologie, la théologie, la psychologie, la littérature possède sa propre définition de la religion. Nous l'avons donc définie comme un ensemble de croyances et de dogmes mettant en relation l'Homme avec le sacré. Elle tente de répondre à la question : quel est le but de l'existence ? Elle revêt un caractère individuel mais également collectif à travers des pratiques et des rites et sa dimension culturelle [START_REF] Jobin | Des religions à la spiritualité: une appropriation biomédicale du religieux dans L'hôpital[END_REF]. Ce caractère collectif l'insère dans un champ social, une communauté spécifique, une communauté de foi. Elle est institutionnalisée au sein de lieux de cultes et par des définitions de croyances et de hiérarchies.

La religion est aujourd'hui clairement distinguée de la spiritualité. Si l'Homme est culturellement religieux, il serait naturellement spirituel [START_REF] Cherblanc | Vers une psychologisation du religieux? Archives de sciences so-ciales des religions[END_REF]. Il faut attendre dame Cicely Saunders et son concept de « souffrance totale » ou « total pain », ainsi que le développement des soins palliatifs, pour voir émerger le concept (encore très anglo-saxon) de soins spirituels [START_REF] Saunders | Soins palliatifs, une approche pluridisciplinaire[END_REF]. Ces soins spirituels répondent à une souffrance et à des besoins spirituels. Cette souffrance spirituelle est également appelée souffrance existentielle. L'homme, au crépuscule de sa vie, conscient de sa finitude peut être saisi de doutes. Ces doutes peuvent être générateurs d'angoisses, de souffrances existentielles. La religion peut alors constituer un appui, un soutien pour le sujet en souffrance. Elle peut permettre d'apaiser cette souffrance existentielle grâce au soutien de la foi et en la croyance en une transcendance [START_REF] Abraham | La relation de soin en fin de vie: accompagner la quête de sens des patients[END_REF].

MATERIEL ET METHODE

L'objectif de cette étude était de déterminer de quelle manière les médecins généralistes sont attentifs à la religion de leurs patients en phase palliative symptomatique et terminale de leur maladie, c'est à dire dans les 2 à 4 dernières semaines de vie. La méthode choisie était celle des entretiens semi-dirigés individuels. Un protocole de validation a été rédigé à partir des données de la littérature pour identifier les thèmes, les sous-thèmes et les indicateurs à rechercher. A partir de ce protocole de validation, un guide d'entretien a été rédigé. Les entretiens ont été enregistrés à l'aide d'un dictaphone, retranscrits intégralement et anonymisés. Ils ont ensuite été codés et classés en fonction des données du protocole de validation à l'aide d'un code couleur. Les nouveaux indicateurs qui émergeaient étaient soulignés dans le texte. Toutes les données ont ensuite été à nouveau classées dans un tableau de résultats élaboré sur le modèle du protocole de validation. Un résumé des différents résultats était présenté sous forme de carte conceptuelle permettant une présentation plus visuelle de ceux-ci. Le recrutement des médecins s'est fait par effet bout de neige.

Le recrutement par effet boule de neige consistait à interroger un médecin connu de l'intervieweur puis d'utiliser le réseau de connaissance du praticien interrogé pour un nouvel entretien. Le premier contact avec le futur interviewé était téléphonique. interrogée se composait de 9 hommes et 3 femmes exerçant principalement en milieu semi-rural.

Leur durée d'installation variait entre 1 et 36 ans, la moitié environ avait effectué une formation complémentaire en soins palliatifs.

Besoins de la personne malade en phase palliative symptomatique et terminale et place des besoins spirituels -figure 1

Une grande majorité des médecins évoquent la douleur physique avec pour certains d'entre eux l'importance de soulager la douleur et pour d'autres de soulager les symptômes de la maladie. La souffrance morale et la souffrance psychique, ainsi que la peur de la mort et l'anxiété ont été cités.

La moitié 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 l'angoisse de l'inconnu et l'ébranlement des certitudes de vie. La sauvegarde de la dignité a été évoquée en parlant de la « dégradation cognitive et physique » (M1) et parfois plus spécifiquement en citant la dégradation physique.

Les besoins spirituels et religieux ont été évoqués dans des situations à travers les rites funéraires souhaités, sur le souhait d' « une crémation ou pas ? et d'aller à l'église ou pas ? (...) ou est-ce que vous voulez qu'un prêtre vienne ? » (M2). Les interrogations sur la vie après la mort et la recherche de sens à la vie ont été abordés à 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, l'idée qu'on doit quitter la vie, bon... » (M10). La figure 1 présente les besoins de la personne malade sous forme de carte conceptuelle.

Rôle du médecin généraliste dans la prise en soin des malades -figure 2

Concernant leur rôle auprès des patients, l'empathie a été la plus citée avec la présence et l'écoute : Enfin, un médecin parle de son rôle dans l'orientation des patients entre les différents intervenants :

« je suis assez peu intervenue mais j'étais disponible et donc ça a limité grandement les hospitalisations » (M3) -et les paroles de soutien comme

« en tant que médecin, je dois orienter le patient au mieux vers des gens plus compétents que moi sur le sujet de toute façon puisque ce n'est pas ma formation donc, toujours le réflexe. » (M10).

Quelques praticiens soulèvent la notion de médecine de famille et donc de la connaissance de l'histoire de la famille et des proches.

Abord de la religion par les médecins généralistes -figure 3

Une majorité de médecins citent les « non-dits implicites » et certains les « non-dits tabous » pour parler de l'abord de la religion avec leurs patients. Les « non-dits implicites » sont le fait de ne parler que de la maladie : « Les patients n'attendent pas ça de nous, voir même peuvent être un peu hostiles à des « bonnes paroles » (M1) et aussi « Pourquoi est-ce qu'on en parle pas avec le médecin ? Ben parce que le médecin on ne lui demande pas de prendre en charge le côté spirituel de la personne, on lui demande de prendre en charge le côté physique, éventuellement moral, mais en tout cas pas spirituel. » (M6). Un médecin évoque la difficulté d'aborder ce sujet malgré De nouveaux indicateurs ont été cités au cours des entretiens. Certains médecins insistent sur le fait que 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 médecin, … enfin, j'ai l'impression que ça peut être 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 l'abord de la religion avec leurs patients: « Enfin, moi j'en suis pas du tout et du coup je pense que ça rejaillit un petit peu parce que j'en parle jamais, ... » (M8). Certains soulèvent le fait que lorsque les patients sont très croyants, ils ont d'autres interlocuteurs que leur médecin pour parler de leur religion, surtout lors des prises en soins à domicile.

Définition de la religion par les médecins -figure 4

Les praticiens interrogés ont eu du mal à définir la religion. Ont été cités : les rites funéraires, la messe d'enterrement, la messe et les sacrements et le sacrement des malades.

Les dogmes, particulièrement le clergé, sont évoqués par des médecins qui parlent du prêtre ou du curé. Des médecins parlent des croyances. La vie après la mort a été la plus citée, notamment :

« Peut-être l'espérance globalement d'une vie après la mort ! C'est quand même le sujet qui peut donner un peu d'espoir au patient. C'est le seul intérêt d'une religion c'est que ça ne s'arrête pas ici quoi... » (M6).

Certains médecins évoquent la mise en relation avec le sacré, avec Dieu. Un médecin (M3) fait émerger deux nouveaux indicateurs : la notion de mystique, de superstition et les croyances historiques. Dans le sous-thème du sacré, les textes (M1), les lieux de pèlerinage (M4) et les objets (M5 et M12) ont été cités. Les pratiques collectives citées sont : le champ social, la religion créatrice de lien, à l'instar d'un médecin qui a rencontré sa patiente à la messe avec son mari, ainsi que des valeurs communes telles que l'humanisme, la fraternité et la communauté de foi.

Deux nouveaux indicateurs ont émergé : la gestion au sein de la famille de la religion et le refus de certaines pratiques. Les médecins parlent essentiellement du refus d'euthanasie ou de l'inquiétude d'une euthanasie dans le cadre de la fin de vie : « Il peut y avoir, la peur d'être euthanasié, s'agissant des soins palliatifs on le voit, moi j'ai eu plusieurs cas de patients qui s'inquiétaient que ce que je mette en oeuvre ça ne soit pas contraire à leur religion... » (M10). Un médecin mentionne également l'IVG (M4). Un autre sort du cadre des soins palliatifs en mentionnant les témoins de Jéhovah et les transfusions, l'IVG chez les catholiques extrémistes et la pudeur chez les femmes musulmanes (M12). Dans les pratiques individuelles, certains médecins parlent du soutien, de l'appui, de la ressource que la religion représente pour le sujet souffrant. Un médecin témoigne de sa patiente : « elle a témoigné vraiment de l'importance que ça avait pour eux, qu'elle voulait rester fidèle à leurs croyances. » (M3). D'autres insistent sur le la notion d'unité intérieure que procure la religion, de repère : cela aide à « donner un sens à sa vie » (M4) un patient parle du « mode de vie qu'il a eu grâce à ses croyances, à sa religion » (M7). Enfin un seul médecin cite la prière (M10). Un nouvel indicateur est cité : la notion d'intimité, la religion relève de l'intime et de la culture de chacun. Une médecin raconte :

« Alors, moi ça ne me pose pas de problème d'en discuter. Après c'est vrai que je n'aborde pas le sujet moi-même parce qu'il me semble que c'est du domaine de leur vie privée mais si eux en parlent oui... au contraire. » (M11).

La spiritualité a été évoquée explicitement : « je ne pense pas que la spiritualité est automatiquement religieuse ; spiritualité peut être d'ordre laïque » (M4). Les «trois grandes religions mono-théistes » ont été évoquées : le catholicisme, le judaïsme et la religion musulmane.

Un médecin cite les témoins de Jéhovah (M12) à travers un exemple et un autre, à travers une anecdote, les catholiques orthodoxes (M10).

DISCUSSION

La principale force de cette étude qualitative est de donner la parole aux médecins généralistes sur un sujet complexe et peu exploré, en s'appuyant sur un guide d'entretien construit méthodiquement à partir d'un protocole de validation. Les faiblesses en sont la petitesse de l'échantillon et le mode de recrutement par « effet boule de neige », qui constitue un biais de sélection et sans doute un biais de désidérabilité sociale, puisque la plupart des médecins interviewés étaient connu de l'intervieweur. Une triangulation des données n'a pas pu être effectuée.

Parmi les besoins de la personne malade : les besoins spirituels et la religion à la traîne.

La primauté donnée aux besoins physiques et au soulagement des symptômes de la maladie, de la douleur et de la souffrance ressort clairement comme une priorité pour les patients en fin de vie.

Ceci est en lien avec les attentes des Français en fin de vie selon un sondage IFOP réalisé en Novembre 2016 (6).

La souffrance morale et les besoins spirituels et religieux ont été moins évoqués alors qu'ils sont pourtant abordés dans les recommandations HAS et ne sont pas à négliger [START_REF] Has | Haute autorité de santé[END_REF]. En effet, de Hennezel évoque cette difficulté d'aborder et de parler du spirituel pour les soignants, même entre collègues : « La difficulté d'en parler avec les collègues, la peur de ne pas être compris, d'être jugés, parfois même ridiculisés. Tout cela les empêche d'aborder, en équipe, dans le cadre institutionnel, les questions trop intimes » [START_REF] Hennezel | L'art de mourir : traditions religieuses et spiritualité humaniste face à la mort aujourd'hui[END_REF].

Le médecin généraliste, un interlocuteur privilégié… au sein d'une approche

pluridisciplinaire.

Les médecins généralistes ont une vision assez complète de leurs rôles, en accord avec la définition de leur société savante (9). Grâce à la relation de confiance qui existe entre lui et le patient, il est un interlocuteur privilégié et est défini comme « médecin de famille ». Cela lui permet également d'orienter au mieux son patient à travers les différents intervenants de soins mais aussi de sa communauté. La démarche d'accompagnement qui incombe donc au médecin généraliste est rappelée dans la conférence de consensus conjointe de la SFAP et de l'ANAES de 2004 (10). Peutil être un interlocuteur privilégié concernant l'abord de la religion ? Selon une étude, il apparaît qu'après la réalisation d'un entretien spirituel d'environ 8 minutes avec les patients, ceux-ci sollicitaient plus le passage de l'aumônier durant leur hospitalisation [START_REF] Blum | L'accompagnement spirituel religieux en Unité de Soins Palliatifs : effet d'un entretien spirituel sur le recours à l'aumônerie[END_REF] 

CONCLUSION et PERSPECTIVES

  « Le patient, il a peut-être besoin de dire quelque chose là-dessus et il a besoin, si il le dit à moi, c'est qu'il a peut-être 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, en disant que : « le patient, lui il va mourir c'est à dire qu'il ne restera pas, donc en revanche on prépare la famille à ce que lui il parte. » (M6). Certains médecins parlent de la nécessité d'évaluer, d'explorer les symptômes de la maladie et particulièrement d'être vigilants aux besoins de la personne malade, alors qu'un médecin met l'accent sur le fait que : « il n'y a pas de conduite à tenir particulière, je m'adapte à la situation. » (M2). D'autres médecins évoquent l'importance de soulager, apaiser les souffrances quelles qu'elles soient. La plupart insistent sur le fait qu'il s'agit là de leurs rôles premier : « 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, particulièrement le respect des convictions du patient. Cet indicateur leur paraît très important. La place du médecin généraliste comme interlocuteur privilégié pour le patient est également évoquée.

  l'importance que cela revêt pour elle : « Donc moi je trouve ça 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'être blâmés par le patient et son entourage : « J'essaye de ne pas trop en parler, je ne vais pas au-devant de choses qu'ils ne veulent pas trop évoquer. » (M2). Des praticiens citent leur gêne ressentie à l'abord de ce sujet : « Non ça, je ne serai pas forcément très à l'aise pour en parler parce que je n'ai pas une connaissance suffisante des religions pour le faire. » (M3). Ils ne parlent de la gêne du patient. Un médecin évoque la réaction de refus de certaines familles d'évoquer la religion : « Non, non on ne parle pas de ça ! Non, non mais ça, on n'y croit pas ! » (M6). La crainte de prosélytisme est citée : « A ce moment là, puisque moi je ne suis pas religieux du tout, je peux leur dire « ben, il faut arrêter d'y croire »... Je trouve que ça ne serait pas bien que je fasse ça » (M8). L'inexpérience, le manque de formation sont aussi évoquées. Des médecins sollicitent alors une personne ressource pour les questions religieuses. Le manque de temps est peu évoqué : « probablement pour parler de religion en fin de vie ou... de spiritualité, il faudrait prendre plus de temps avec le patient. » (M6).

  Cette étude montre les difficultés rencontrées par les médecins généralistes pour aborder la religion avec leur patient en phase palliative symptomatique et terminale, alors que le sujet peut-être considéré comme important. La religion ne se limite pas aux aspects rituels mais doit intégrer la dimension spirituelle et les croyances. Une étude interrogeant des patients sur leurs attentes concernant l'abord de la religion par leur médecin généraliste pourrait compléter utilement ce travail. Il serait également intéressant d'envisager des questions « types » que les médecins pourraient poser à leurs patients pour aborder ce sujet. Quelles sont vos ressources physiques, psychiques, sociales, spirituelles ? Qu'est-ce qui donne du goût, du sens, de l'énergie à votre vie ? Ces questions, sur le modèle du questionnaire HOPE[START_REF] Montreil | Evaluation des besoins spirituels et religieux des usagers du réseau de la santé et des services sociaux de la région de Québec[END_REF], pourraient diminuer la gêne ressentie à l'abord de ces sujets tout en laissant la liberté au patient les aborder s'il le souhaite. Aux confins de l'intimité de la personne et de la culture sociétale, l'abord de la religion avec nos patients invite au
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  . Un travail d'équipe, faisant intervenir divers acteurs, ou un entretien dédié, semble donc intéressant afin de tenter de répondre à certaines questions. Dépassant les frontières entre les champs du religieux et de la spiritualité, cette approche évoque un partenariat ou une alliance pluridisciplinaire au service des droits et de la liberté de conscience du patient. patients se doit d'être reconnue et accompagnée. 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 l'ANAES (10). Le caractère collectif de la religion est également souligné avec l'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 l'humanisme et la fraternité. Cette caractéristique est retrouvée dans la définition que fait Guy Jobin de la religion dans son ouvrage « Des religions à la spiritualité »[START_REF] Jobin | Des religions à la spiritualité: une appropriation biomédicale du religieux dans L'hôpital[END_REF].Comme l'a exprimé un médecin, la religion relève de l'intimité. Cette intimité existe au cours d'une consultation de médecine générale. Elle est consolidée 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 à domicile. »(13). L'intimité entre un médecin et son patient se construit donc par des contacts répétés, un dévoilement corporel mais aussi sentimental, émotionnel, des évènements de vie... Emergent alors les concepts de besoins spirituels et de détresse spirituelle. Les praticiens interrogés, à travers leurs approche centrée patient et leur empathie, pratiquent sans le nommer le soin spirituel comme défini dans la littérature anglo-saxonne. Le soutien, la ressource, l'appui pour le sujet souffrant que peut représenter la religion ont été soulignés au cours des entretiens. Deux éléments peuvent être relevés selon J.Cherblanc[START_REF] Cherblanc | Vers une psychologisation du religieux? Archives de sciences sociales des religions[END_REF] : le premier est le support social apporté par la communauté de foi qui peut apporter une aide matérielle et un support affectif. Le deuxième est 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-être et de guérison pour le patient. La place centrale du point de vue du patient dans les prises en soins et le respect de ses convictions sont des points d'attention incontournables.
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. Malgré les avancées techniques et scientifiques de la médecine, la pratique religieuse reste importante pour de nombreuses personnes.

La foi, les croyances peuvent conditionner l'image que le patient se fait de sa maladie et sa guérison.

questionnement, au respect de la personne, dans le cadre d'un travail en équipe, en tenant compte de la spécificité de la dernière étape de la vie d'une personne malade.Les auteurs déclarent n'avoir aucun lien d'intérêt.