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Quand I'annonce de la fin de vie rencontre croyances et cultures : enjeux pour les
soignants et les communautés
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Introduction

Accompagner un-e étre cher-e ou étre soi-méme confronté-e a la fin de vie, est un moment existentiel extrémement
complexe pour le‘la patient-e, ses proches et les soignant-e's. Face a une affection grave et incurable en phase
avancee, il est essentiel de comprendre la personne dans sa globalité. « Comprendre pour prendre soin » (1) : c’est la
que réside toute la complexité de la prise en charge de I'individu.

Les recommandations suisses des soins palliatifs (2) insistent sur I'importance d’une prise en charge globale du-de la
patient-e incluant ses dimensions physiques, émotionnelles, sociales et spirituelles. Cependant, la culture n’y est pas
mentionnée, alors qu'elle fait partie intégrante de [lidentité humaine. Elle influence la communication, les
représentations, les croyances, les actions et la religion, et devrait donc étre prise en compte de maniére individualisée.
La spiritualité, définie comme une relation a soi, aux autres, et a ce qui nous dépasse, a également un impact majeur
dans la fagon dont le-la patient-e vit et pergoit sa fin de vie. L’approche de la mort peut raviver une spiritualité ou des
références culturelles et religieuses autrefois mises de cbté, d’ou I'importance d’aborder ces aspects avec les patient-e-s

Par ailleurs, notre société se diversifie de plus en plus, accueillant des populations issues de multiples pays pratiquant
diverses langues et issues de cultures et valeurs spirituelles différentes. Cette richesse élargit notre regard, mais pose
aussi un défi pour adapter nos pratiques médicales. Il est essentiel d’'intégrer ces dimensions culturelles et spirituelles
dans les soins quotidiens et en fin de vie « Les accompagner avec les émotions culturelles de leur origine induit chez
eux un sentiment de réconfort dans un contexte de détresse (...) leur donner le sentiment d’exister méme s'ils sont
mourants » (3). C’est pourquoi nous avons choisi d’explorer la question suivante : « En quoi les spécificités culturelles
et spirituelles des patient-e-s influencent-elles l'intégration de I'annonce de nouvelles en lien avec la fin de vie ?».

Méthode

Nous avons mené une recherche qualitative basée sur de la littérature scientifique et grise, a partir de sources issues
de PubMed et Google Scholar utilisant les mots clés "culture”, “spiritualité”, "fin de vie" et "communication". Nous avons
interrogé 10 professionnels experts du domaine : médecins en soins palliatifs, psychologue, psychiatre,
accompagnantes spirituelles, anthropologue médicale, sociolinguiste et infirmiére spécialisée en santé publique. Les
entretiens, semi-structurés, ont été construits autour de quatre axes principaux : I'importance de la culture et de la
spiritualité face a la mort, les stratégies de soins pour intégrer ces dimensions, 'annonce des mauvaises nouvelles

selon les cultures, et la formation des professionnels.

Résultats
La revue de la littérature a permis d’identifier trois dimensions autour de la culture :

1. Les compétences culturelles qui désignent la capacité des soignant-e's a intégrer les dimensions culturelles et
spirituelles dans leur pratique, ne doivent pas se limiter a des connaissances théoriques mais impliquer une posture
réflexive avec une conscience critique de ses biais (4). 2. La sensibilité culturelle implique une attitude d’écoute,
d’humilité et la reconnaissance de chaque patient-e comme porteur-se d’une histoire unique. 3. L’accessibilité
culturelle renvoie a I'adaptation des structures et a la levée des barriéres linguistiques, sociales et rituelles qui entravent
I'accés aux soins.

Les personnes interviewées s’accordent sur le fait que culture et spiritualité sont des dimensions dynamiques,
omniprésentes et propres a chaque individu. Comme I'a dit une médecin en soins palliatifs : « En fin de vie, c’est une
rencontre entre la culture de 'un et la culture de l'autre. » Les comprendre permet de mieux répondre aux besoins des
patient-e-s face a la souffrance, a la mort et au sens de la vie.

Ces dimensions sont d’autant plus essentielles en soins palliatifs, ol la communication et la relation humaine sont
centrales. La langue constitue souvent un obstacle, accentuant la vulnérabilité des patient-e-s. Le recours aux
interprétes reste rare, faute de moyens, d’anticipation ou de reconnaissance de leur réle. Pourtant, comme le souligne
une médecin : « Les interprétes ne sont pas juste des traducteurs, ils apportent des éléments culturels essentiels. »
Sans eux, la compréhension des représentations du-de la patient-e et la relation de confiance s’effritent. En leur
absence, la famille est souvent sollicitée, avec les risques de filtrer I'information pour « protéger » et de surcharge
émotionnelle.



La famille joue aussi un réle central dans de nombreuses cultures, parfois en tension avec I'autonomie individuelle
valorisée en contexte occidental. Un équilibre est nécessaire entre les volontés du-de la patient-e et les traditions
familiales. Certain-e-s patient-e's préferent ne pas tout savoir ou déléguer cette responsabilité. Il s’agit donc de les
interroger sur leurs souhaits tout en évitant rigidité ou mensonge, en gardant a I'esprit que derriére les demandes
familiales se trouvent souvent de 'amour et de I'angoisse.

La spiritualité devient dans ce contexte un repére essentiel, en particulier lorsque la médecine atteint ses limites. Elle
aide a traverser I'angoisse de la mort, non pas en la supprimant, mais en offrant un socle de sens, un lien a Dieu, aux
ancétres ou a une communauté. Les soignant-e-s n’ont pas a adhérer aux croyances des patient-e-s, mais doivent en
reconnaitre I'importance et les accueillir avec respect. Or, elle reste peu valorisée dans les soins et peu intégrée a la
formation médicale.

Face a ces défis, les stratégies proposées par les personnes interviewées vont de I'approche individuelle a des pistes
institutionnelles. Il s’agit d’éviter les stéréotypes, de reconnaitre ses biais, d’adapter I'information et d’adopter une écoute
active. L’annonce doit étre préparée, parfois sur plusieurs semaines, en concertation interprofessionnelle. Les
consultations transculturelles, inspirées de I'ethnographie, offrent des outils concrets pour mieux comprendre les
patient-e's (4). Enfin, la formation médicale devrait intégrer davantage ces dimensions, et les institutions porter
activement ces valeurs : « Ma tache est de rendre visible les valeurs de linstitution (...) on ne doit pas se
déresponsabiliser », conclut une médecin en soins palliatifs.

Discussion et conclusion

Les résultats de cette recherche soulignent I'importance cruciale de la culture, de la spiritualité, de la langue et du
role de la famille dans I'intégration de I'annonce de mauvaise nouvelle en lien avec la fin de vie. Cette annonce se fait
rarement en une seule fois : il s'agit plutét d'une série d’informations médicales menant progressivement a la
compréhension de la gravité de la situation.

Plusieurs participants ont mis en garde contre le risque de "culturalisation", c’est-a-dire réduire le patient a son origine
culturelle ou spirituelle sans chercher a comprendre son individualité. Les entretiens ont révélé I'importance de d’abord
considérer la personne en tant quindividu unique, avant d’explorer ses références culturelles et spirituelles. Une
communication adaptée est nécessaire notamment par recours aux interprétes communautaires. Finalement, nos
résultats montrent que le réle de la famille peut étre source de tensions, mais aussi un soutien précieux aux soignants
pour comprendre les émotions du patient et faciliter la communication.

Le manque de temps, de ressources et d’énergie des soignants constitue un frein majeur a I'intégration d’aspects
culturels et spirituels contribuant a des inégalités d’accés a un accompagnement palliatif équitable. Ces résultats
soulignent la nécessité d’'un engagement institutionnel pour soutenir les soignant-e-s. Intégrer les dimensions culturelles
et spirituelles ne peut reposer uniquement sur des efforts individuels, mais requiert des ressources, des formations et
un cadre propice a une pratique éthique et inclusive en fin de vie.
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Accompagner jusqu’au dernier souffle:
culture, spiritualite et fin de vie
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) « Les accompagner (les patientes™) avec les émotions culturelles de leur origine
|ntrod U ct|on Induit chez eux un sentiment de reconfort dans un contexte de detresse (...) leur
donner le sentiment d’exister meme s’ils sont mourants»

— Thibault Tassin de Montaigu
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approche globale de la patiente®.
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 Les perspectives d'ameélioration sont les formations, les aumoneries qui conseillent patientes™
et soignantes™ et une prise de conscience progressive de la problématique par les soignantes™
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