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Histoire de la maladie, histoire de 'aide

Madame Lucie Losi, membre du Comité de I'Assocrattdzheimer, Genéve
Dr Yves Beyeler, médecin interniste omnipraticiéeneve

Madame Losi a accompagné son mari tout au longadmaadie, avec le soutien du Dr
Beyeler. lls ont traversé ensemble toutes les stapes premiers symptébmes a la pose du
diagnostic, de la premiére demande d’aide profeseite a I'entrée en EMS, jusqu’au bout
de la route. lls ont examiné ce parcours et ce®rexpes et partagent le fruit de leur
réflexion lors de différents colloques et maniféetes. L’originalité de leur démarche
consiste en leur capacité a rendre compte desranoffs éprouvees et des difficultés
rencontrées dans une perspective d’amélioratiorpdeours d’aide et de soins des malades
et de leur famille. lls analysent lucidement legisiéns qu’ils ont prises, soit en tant
gu’aidante, soit en tant que médecin, et mesuesnitpacts de ces décisions sur la qualité de
vie de monsieur Losi et sur la santé de son époBBkes largement, ils analysent le
fonctionnement du systéme de santé face a unerpersiteinte de la maladie d’Alzheimer et
d’affections apparentées. Ainsi, a partir d’'uneérignce unigue et singuliére, ils invitent tous
les acteurs a une réflexion plus large sur nofpad a la maladie et sur notre capacité a faire
face ensemble, proches, professiofleed et bénévoles, aux défis des maladies chroniques
dégénératives.

Articulations des logiques familiales et soignantegn situations
palliatives a domicile

Murielle Pott, Master en soins palliatifs, Unité Recherche en Santé (URS), HECVSante,
Lausanne

Vivre une maladie grave a pronostic fatal a domiaiiplique que les malades, les proches et
les professionnde-s réinventent des modes de collaboration, de conuation et de
décision. Les expertises savantes et profanes rdfeontent a lirruption progressive de la
souffrance et de la mort dans le champ de la censeiet au coeur de la maison. Dans le
cadre d’'une recherche financée par le FNS, noussaaoalysé cinq cas désignés comme
« palliatifs » par les professionrlets partenaires de notre projet, afin de comprendre
comment les logiques familiales s’articulent autglien avec les logiques professionnelles.
Nous avons mené des entretiens aupres des matadkesogites les personnes qu’ils nous ont
désignées comme essentielles a leur maintien acdenii’analyse de ces entretiens montre
des similitudes, comme la détermination des maladetes lieux et les conditions de leur fin
de vie ou le respect des choix des pateegtpar tous les intervenaeds. Un certain nombre
de paradoxes ont pu étre relevés, comme la comfi@mocordée aux professionhels
associée a une réticence a demander plus d’aidenede développement de compétences
pointues chez les aidaets associées a une banalisation de leur capacité lgsar
professionnele.s. Certains processus décrits dans la littératare également a I'ceuvre,
comme l'invisibilité de la charge des aidas, la psychologisation des problemes sociaux,
I'intégration de la notion de rationnement par f@efessionneless et les proches. Les
situations palliatives sont particulieres parce etjes durent peu, elles permettent un
déploiement de soins et d’attention auquel la muosttra un terme. Les professioniels
doivent étre rendus attentifs/ves au fait que legshpes ont de la peine a percevoir la charge
gu’ils assument et que c'est le rdle des structdessoins d’anticiper I'épuisement des
ressources familiales.



Soins a domicile : un contrat de travail pour les ppches aidants ?

Béatrice Despland, juriste, HECVSanté, Lausanne
Claudia Von Balmoos, infirmiere, juriste, HECVSgntdusanne

Ce projet analyse la prise en charge des soingmiggs par le/la conjoint-e ou un membre de
la famille dans le cadre de I'assurance-maladieMBA. Deux arréts rendus en 2006 et 2007
par le Tribunal fédéral des assurances (TFA) paemiten effet, de facturer, a I'assureur-
maladie, les prestations dispensées par ces pesomour autant qu’elles soient salariées du
service de soins a domicile. La recherche (de gxpdoratoire) porte sur I'examen des bases
légales en vigueur dans les cantons de Suisse rmilfueaet sur 'analyse des pratiques
développées par les services d’aide et de soingnécde dans ces cantons. Les résultats
obtenus permettent d’apprécier le nombre de peesomffectivement concernées et les
conditions (type de contrat, notamment) qui sonéragees par les services cantonaux et/ou
communaux. Un apercu des projets en cours dansal@ens concernés sera présenté. Les
politiques globales en faveur des membres de famili s’occupent d’'un parent dépendant
seront discutées.

Quand la fin s’annonce: entrée en scéne d’'une équme soins
palliatifs en contexte hospitalier

Rose-Anna Foley, doctorante (anthropologie), lastites Sciences Sociales (ISS), UNIL.
Enseignante HECVSanté, Lausanne. Responsable derche, Service de Soins Palliatifs,
(CHUV), Lausanne

Dans le contexte de la maladie grave et de I'inulité, les trajectoires se sont modifiées de
maniere considérable durant les dernieres décenbiase part, la médecine connait des
innovations importantes permettant de prolongeeiaps qui reste grace a des traitements
adaptés. D’autre part, une position alternativerégentée par les soins palliatifs, prone
I'importance pour la médecine de s’arréter a tegtpde permettre aux personnes gravement
malades de se préparer a leur mort. Si cette deridée semble gagner du terrain dans le
champ médical, une absence de consensus persidte moment de « lacher prise » et un
certain flou autour de la définition du patientsains palliatifs demeure.

Basée sur une étude ethnographique réalisée adiprés équipe mobile intrahospitaliére de
soins palliatifs (EMSP), cette présentation dderimaniere dont TEMSP répond aux appels
des services hospitaliers. Ce recours coincideestwawec l'arrét de traitements tels que la
chimiothérapie et leur remplacement par des tratgsmpour soulager les symptomes. Alors
gue les professionndd.s des soins palliatifs prénent I'importance d’aipic en amont la fin

de vie grace a une expertise dans la communicatibvur de la mort, nous verrons que bien
souvent ces professionflebs sont appeké-s quelques jours avant le décés et sont
présenteess comme des spécialistes de la douleur plutét qoere des représentags des
soins palliatifs. L’information sur I'évolution d& maladie n’est pas comprise par le/la
patiente et c’est souvent l'arrivée en tant que telle slwas palliatifs qui est vécue comme
une annonce, sorte de sentence écartant de mdafaritive les possibilités de rémission ou
de prolongement de la vie.

Cette présentation sera I'occasion de penser legdittins d’énonciation et de réception de
'annonce de la fin de vie, ainsi que le réle d’utguipe de soins palliatifs en contexte
hospitalier.



Retourner au travail apres un deuil
Dr Marc-Antoine Berthod, Haute Ecole de Travail i@bet de la Santé (EESP), Lausanne

Chaque année, environ le 8% de la population aptierd un congé pour déces pouvant aller
d’'une demi-journée a une semaine. Dans certaihgstions, le congé est ensuite converti en
arrét maladie — partiel ou complet — pour que lsq@ene active professionnellement puisse
vivre au mieux son deuil : que ressentent ces nemxbmdividus lorsqu’ils retournent sur
leur lieu de travail aprés la mort dwnproche ? Quelles initiatives les services deotesss
humaines prennent-ils — ou ne prennent-ils pass-la& qu’ils sont informés du deuil de
'un-e de leurs employé-s ? De maniere générale, comment communique-t-parég-t-on

de la fin de vie, du deuil et de la mort au seig eatreprises ? Cette présentation s’appuie sur
une recherche de terrain menée entre 2007 et 20p&sade 22 moyennes et grandes
entreprises du Valais francophone pour traiter gasstions. Trois points seront plus
spécifiguement abordés : premieérement, il s’agealécrire la place et le vécu du deuil dans
les relations professionnelles en lien avec diwers@mes d’organisation du travail ;
deuxiemement, il sera question du pouvoir discngéi@ire de la hiérarchie dans la fagcon de
gérer une situation de deuil et de communiquerraopos ; troisiemement, il s’agira de
porter |'éclairage sur [larticulation entre accorgpament en fin de vie, activité
professionnelle et organisation du travail pourumisaisir I'importance et les conséquences
des deuils anticipés au moment du retour en emeeptes réflexions émises sur ces
différents points devraient contribuer au débatlayiace que peut — ou doit — avoir la mort
et le deuil dans les relations professionnelles.

Le vécu des proches aprés un suicide assisté

Dre Claudia Gamondi Palmesino, Unita € ServizioeCRalliative, Hopital San Giovanni,
Bellinzona

En Suisse, le suicide médicalement assisté (SMi¥)a@s punissable, grace a l'article 115 du
Code Pénal. Plusieurs associations militent poudréét a une mort digne. Pour la Suisse
romande, on a recensé 235 demandes en 2007 etiS&ases ont été effectuées. Le nombre
de cas augmente, en particulier chez les persciggss. Les associations militant pour le
SMA, en particulier EXIT, invitent les proches &ampagner le malade jusqu’au bout. Leur
rle consisterait a accomplir le désir de la pemsomalade, méme si cela va a I'encontre de
leurs valeurs. Le débat public est focalisé suradgsects légaux ou sur 'autonomie et la
dignité des personnes qui demandent un suicidestésdia littérature scientifique nous
apprend que le deuil est plus compliqué si la fierral rencontré des difficultés durant le
suicide assisté. Les proches ont des besoins sp@&sfqu’il est important de reconnaitre et
de soutenir ; il faut en particulier reconnaitrarledle et leur besoin d’assistance. Mais les
recherches sur les proches demeurent trop raréte €wde qualitative menée au Tessin,
s’intéresse aux proches, a ceux qui survivent mt flace a un deuil que I'on peut supposer
différent, voire plus complexe. Deux études de samnt présentées et discutées, afin
d’analyser en détail et en profondeur le vécu deshes.



