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FORMATION ET RECHERCHE

Les proches aidants au travail: adopter des

mesures circonstanciéees

Que vivent les proches qui accompagnent une persenne
gravement malade tout en poursuivant leur activité pro-
fessicnnelle? Dans ce texte’, nous proposons d'analyser la
facon dont les entreprises, et plus généralement le monde
du travail, réagissent lorsqu’'un-e salarié-e fait face a la ma-
ladie (grave, durable, et/ou a issue potentiellement fatale)
d’un parent. Pour y parvenir, nous nous appuycns sur une
recherche anthropologique menée dans le cadre du pro-
gramme national de recherche sur la fin de vie (www.pnré7.
ch). Intitulée «Les proches aidants: entre monde du travail
et accompagnement», cette recherche a débuté en aolt
2012 au sein de la Haute école de travail social et de la santé
de Lausanne; elle a essentiellement été menée auprés de
proches aidants et quelques personnes malades, ainsi que
de leurs collégues et de leurs supérieurs hiérarchiques. Elle
s'est terminée en avril 2016.

En premier lieu, nous évoquerons l'enjeu que pose la défi-
nition de la notion de <proche. En second lieu, nous illus-
trerons les questions auxquelles font face ces aidants qui
restent en emploi, en recourant a un échantillon de situa-
tions ot sarticulent travail, accompagnement et soins. A
travers ces brefs exemples, ncus montrerons — de maniére
schématigue et synthétique —que les modalités de concilia-
tion entre travail et accompagnement relevent d'une com-
binaison & géométrie variable de cinq parametres. Selon
nous, ces cing paramétres guident la maniére dont un indi-
vidu parvient ou non a articuler de fagon satisfaisante pour
|ui et son employeur I'accompagnement et la poursuite de
I'activité professionnelle. Nous serons alors a méme de sou-
ligher I'importance d'adapter des ensembles de mesures
innovantes & la diversité des situations de conciliation entre
emploi et accompagnement. Nous suggérerons en conclu-
sion quelques idées pour que l'activité professionnelle des
proches, a la fois contrainte et ressource, s'allie au mieux
avec les prises en charge des personnes en fin de vie.

Aide informelle et monde du travail
Le Conseil fédéral a publig, le 5 décembre 2014, un rapport

intitulé «Soutien aux proches aidants. Analyse de la situa-
tion et mesures requises pour la Suisse». Ce rapport préco-

nise le développement d'un plan d’action pour améliorer
les formes de soutien aux «proches aidants» afin de faire
face — si nous en considérens uniquement 'aspect écono-
mique —a la pénurie généralisée de main-d'ceuvre qualifiée
et 4 l'augmentation des colts de la santé tout en luttant
contre certaines formes d'isolement de personnes malades,
en particulier larsqu’elles sont tros agees.

Les syndicats et autres organismes de défense des travail-
leurs se sont également emparés de ce theme?, Travail.
Suisse, organisation faitiere qui défend les intéréts des
membres de ses fédérations au sein de I'économie et de la
politique, a notamment congu un projet et obtenu un sou-
tien financier du Bureau fédéral de I'égalité entre femmes
et hommes pour développer un nouveau site internet gra-
tuit permettant aux proches aidants actifs de trouver des
ressources et des conseils facilement’.

il convient de relever que la thématique générale des
«proches aidants> — couvrant tous types de maladie et
de handicap — ne se limite de loin pas aux personnes qui
exercent une activité professionnelle, cela concerne tout
de méme environ 10 % des personnes salariées comme le
signale la brochure Soigner et travailler. Une mission pos-
sible, éditée en 2013 par la Ligue suisse contre le cancer.
Lorsqu’une personne est concernée par une telle situation,
il lui est toutefois trés difficile de savoir quels sont les droits
et devoirs relativement a son activité professionnelle. Elle
se trouve rapidement plongée dans un dédale juridigue
complexe et n'est guére disposée a consacrer du temps a
des démarches administratives parallélement a I'accompa-
gnement d’une personne gravement malade.

Vous avez dit qproche:?

Quel enjeu recéle la définition de la nation de proches? Qui
entre dans cette catégorie et quels sont les critéres qui la
définissent? Lorsque l'on s'intéresse a l'accompagnement
des personnes atteintes dans leur santé ou leur autonomie,
il importe en premier lieu de faire remarqguer que la notion
de «proche> est souvent associée a celle d'aidant, c'est-a-dire
atoute personne qui consacre une partie de son temps pour

* Ce texte reprend dans les grandes lignes Ia présentation intitulée «Les proches aidants au travail: entre contrainte et ressource», effectuée a Berne le

jeudi 3 décembre 2015 lors des Journées Nationales des Soins Palliatifs.

?ioir en particulier le rapport «\Who cares? Experiences and possibilities to reconcile work and care responsibilities for dependent family members»,
publié le 24 novembre 2014 par divers partenaires, dont la Confédération européenne des syndicats qui I'a mis a disposition sur son site web: www.etuc.

org

? Le projet a démarré en juin 2014 et s'achévera au printemps 2017. Le lancement du site internet proprement dit est prévu pour l'automne 2016: Www.

info-workcare.ch/fr
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soutenir, parfois soigner aussi, un membre de sa famille ou
de son entourage: la catégorie de «proche aldant est denc
potentiellement {'affaire de toutes et de tous.

Cest en suivant cette acception générique que certains
cantons ou certaines associations cherchent désormais a
sensibiliser la populaticn a la thématique de l'aide infor-
melle, a lz Tois pour reconnaitre les engagements parfois
trés conséquents auprés d’un-e malade, et pour informer
sur fes prestations dont ces «proches aidants: peuvent be-
néficier. Le canton de Vaud a par exemple lancé dés 2011
un programme cantonal gui leur est destiné. Les «proches
aidantss y sont définis de la maniére suivante: «Un proche
aidant est une perscnne qui consacre de son temps au quo-
tidien auprés d'un proche atteint dans sa santé, son autono-
mie. il assure & titre non-professicnnel et de fagon réguliére
une présence et un soutien pour l'aider dans ses difficul-
tés et assurer sa securité. i peut s'agir d'un membre de la
famille, d'un voisin ou d'un ami»*.

Cette définition est susceptible de recouvrir tous les accom-
pagnants prodiguant une aide informelie. Plus génerale-
ment, la problématique des proches {qualifiés tour a tour
d'aidants naturels, d’aidants informels, d'aidants familiaux
ou de proches aidants) fait d'allleurs I'objet d'une importante
littérature scientifique. Cette derniére a bien établi le pro-
fii sociologique de ces «proches ainsi gue les variations de
leurs engagements selon leur sexe, leur dge, leurs revenus ou
encere leur organisation familiale {Blang, 2010; Pennec et al,,
2015; Perrig-Chielle et al, 2010). Une telle définition ne dit
pourtant rien de spécifique concernant le monde du travail. Il
en résulte qu'indépandamment de leur désignation, ces no-
tions couvrent une réalité bien trop diffuse pour étre opéra-
toires. En clair, ces notions n'ont —en I'état — presguaucune
portée juridigue ou pratique dans les rapports de travail.

Estelle de Luze, professeure a la Faculté de droit de I'Univer-
sité de Lausanne, s'est justement penchée sur la notion de
«procher dans le dispositif juridique suisse, Elle confirme ce
point, notant que le «législateur du Code civil a introduit le
terme «proche: dans de nombreuses dispositions, mals n'en
propose aucune définition, ce qui laisse une grande marge
de manceuvre pour scn interprétation et son application»
{2014: 1). Or, parvenir & définir qui est qroche, voire «proche
aidant: dans le monde du travail revét un enjeu majeur dés
lors gue des prestations spécifiques y sont associées. Le cas
échéant, quels sont les critéres permettant de désigner les
destinataires de prestations? Concrétement, qui pourrait
bénéficier d'un éventuel congé d’accompagnement et sur
quelle(s) base(s)?

Sur un plan internaticnal, divers pays ont adopté ce type
de congé. Lexemple du Canada nous servira a illustrer cet
enjeu. Sa Loi sur [assurance-emploi prévoit des prestations
d'accompagnement pour les proches salariés qui accom-
pagnent une personne en fin de vie. Celles-3 consistent
ern un «ongé de compassiore, instauré en 2004; ce congé
constitue un droit que les employeurs ne peuvent refuser.
Réservé tout dabord aux parents d'enfants gravement
malades, 'octrol de ce congé a été élargi en 2006 non seu-
lement aux «membres de la famille:, mais aussi a tout indi-
vidu que le malade «considére comme un proche parent
qu'il soit uni ou nan par Jes liens du mariage, d'une union
de fait ou de la filiation»". Ce congé peut faire I'objet d'allo-
cations financiéres prises par une seule personne cu étre
partagées entre plusieurs membres de la famille. Ces allo-
cations peuvent &tre touchées durant vingt-huit semaines a
répartir sur une période de cinquante-deux semaines.

Sans entrer dans ies details de procédure, il est intéressant
de noter que cetie mesure de congé devient contraignante
pour une entreprise canadienne dés lors qu'un certificat
médical atteste du risque élevé de décés de fa personne
malade. Le congé est ainsi destiné aux personnes dont un
membre de ia famille est gravement malade et — selon avis
méedical —risque de décéder dans les vingt-six semaines sui-
vantes. En d'autres termes, c'est la situation de la personne
malade qui conditionne l'octroi du congé, les éventuelles
allocations qui y sont associees et I'attribution du statut ju-
ridique de «procher.

Concernant la Suisse, rappelons qu'aucun congé n'existe
& ce jour au niveau fédéral. Certains cantons se montrent
néanmeoins pionniers en la matiére, a I'instar du canton de
Vaud qui, depuis le 1 janvier 2015, prévoit pour le personnel
de 'administration publique un «congé pour proche aidant:.
Comment est défini fe «proche: dans ce cas de figure? Voici
les éléments tirés d'une directive technique du réglement
du personnel: «Lorsque le-a collaborateur-trice doft fournir,
de facon réguliére ou permanente, de laide ou des soins 3
un proche atteint gravernent ou durablement dans sa santé
et dépendant de son assistance, autorité d'engagement
accerde un congé de courte durée, rémunéré, allant jusqu’a
12 jours par année civile [..] Le-la collaborateur-trice four-
nit un Certifigat médical attestant du besoin d'assistance
du proche [] Est considéré comme proche, au sens de la
présente dirfective, le-a conjoint-g, le-a partenaire enregis-
tré-e, le-a concubin-e, 'enfant, le pére, la mére, le frére et [a
sceur du-de la collaborateur-trice. Lorsque les circonstances
le justifient, d'autres personnes peuvent étre considérées
comme proche au sens de la présente directive. Lz situa-

! Cf. https/fwwwvd .ch/themes/social fvivre-a-domicile/proches-aidants/ [consulté le 28 décembre 2015}, Une brochure — «Proche aidant tous les jourss —
a par aitleurs été editée pour la deuxiéme fois en 2015 3 I'sttention de |z population.
* Guide de la détermination de I'admissibilité pour les prestations de compassion. Site du gouvernement du Canada, www.esdc.ge.ca [site consultéle 6

janvier 2015].
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tion est soumise au SPEV [Service du personnel de I'Etat de
Vaud] pour préavis»’.

Ici, Iattribution du statut de proche ne dépend pas d'un
pronostic qui peut se révéler aléatoire, voire trés problé-
matique & établir pour les médecins. Il en résulte une plus
grande indétermination quant aux conditions dloctroi : le
seul déficit d’autonomie de parents vieillissants est-il par
exemple suffisant dans le contexte vaudois? Cette indéter-
mination implique en somme — et c'est I'élément que nous
souhaitons mettre en évidence — que chaque situation doit
&tre négociée au cas par cas. Notre recherche apporte jus-
tement des éclairages originaux en la matiere. Nous y avons
en effet établi que cette négociation» induit un risque dar-
bitraire en ce qu'elle repose bien souvent sur une interpré-
tation subjective des rapports de travail’.

Les proches aidants en activité professionnelle

Notre recherche documente la tension qui peut résulter
entre les proches employés, leurs collégues et leurs em-
ployeurs dans les tentatives d'articuler travail et accompa-
gnement. Nous nous sommes par conséquent intéressés
aux ressources, aux bescins et aux difficultés des employeés
concernés par la régulation de leur réle de «proche aidant>
sur leur place de travail, dans une diversité de contextes
professicnnels.

Pour ce faire, nous avons eu 'opportunité d'analyser trente-
neuf situations. Dans vingt et une de ces situations, nous
avons rencontré une seule personne; dans les dix-huit
autres, nous avons rencontré entre deux et six personnes.
Aprés avoir obtenu I'accord du premier proche aidant solli-
cité, nous avons interviewé d’autres membres de la famille,
voire la personne malade, ainsi que des collegues de travail
et divers supérieurs hiérarchiques, directs ou non. Ce mate-
riel représente septante-trois entretiens approfondis, d’une
moyenne de deux heures environ. Nous avons également
mené dix-neuf entretiens avec des soignants et des travail-
leurs sociaux et encore dix entretiens avec des responsables
de ressources humaines et des experts en «work and care».
Au total, nous avons donc mené cent-un entretiens.

Quelgues informations permettront de se faire une idée

de notre population d’étude qui — précisons-le — n'est pas
un échantillon représentatif. Cette population reléeve de

8 Source: directive technique LPers, no 35.09.

stratégies de recrutement que nous avons mises en place
avec divers partenaires dans la santé et le monde du tra-
vail®. Nous avons ainsi interviewé quarante et un «proches.
Ces «proches ne sont pas uniquement caractérisés par le
volume d'heures investies dans l'accompagnement, mais
avant tout par la charge subjective — déterminée par leurs
ressources matérielles, sociales et symboliques —que repré-
sente cet accompagnement. Parmi ces proches, trente-trois
personnes — chague fois dans des situations différentes —
travaillent entre 80 et 100 %. Ce sont tout particuliérement
elles qui sont au cceur de I'analyse qui nous intéresse sur
I'articulation entre travail et accompagnement.

A noter que ces proches ont majoritairement un statut
socio-professionnel d'employés qualifiés a cadres intermé-
diaires. La répartition entre secteur privé et secteur public
est équilibrée. Pour le secteur privé, douze proches sont
actifs dans une PME et cing le sent dans une grande entre-
prise. Le type de pathologie qui prédomine — soit les deux-
tiers de nos situations — est de nature oncologique. Enfin,
toujours avec une valeur purement indicative, le premier
proche rencontré pour chacune des situations était avant
tout un conjoint s'occupant de son époux-se ou un enfant
ayant la charge (partagée ou compléte) de son pére ou de
sa mere.

A partir de ces entretiens, nous avons retracé les déroule-
ments des faits a partir de I'apparition de la maladie; repéré
les «zones» ou «interfaces» problématigues; listé la facon
dont les personnes les géraient; détaillé I'usage gu'elles
faisaient de leurs ressources matérielles, morales et sym-
boligues; situé les transformations relationnelles dans la
famille; exploré les transformations relationnelles dans la
spheére professionnelle; retracé les éventuelles négociations
avec I'employeur et les collegues; le cas échéant, croise les
points de vue pour saisir la nature des litiges, des malen-
tendus et, surtout, des non-dits (en particulier entre col-
legues); identifié les besoins tels qu'énoncés par les em-
ployés; confronté ces propositions a celles des employeurs
et autres décideurs.

Articuler vie professionnelle, vie privée ... et soins
Selon nous, cing paramétres guident la maniere dont un

individu parvient ou non a articuler de facon satisfaisante
pour lui et son employeur I'accompagnement et la pour-

" Ce risque peut vite s'avérer insatisfaisant. C'est pourquai il importe de trouver les bonnes modalités d'articulation de l'activité professionnelle, de la
sphére privée et des soins, tout en évitant les biais que recéle chaque mesure ou prestation: il a bien &té montré, par exemple, qu'un biais de genre existe
2 olt une mesure de congé est adoptée, puisque ce sont en majorité les femmes qui le prennent (Doucet, 2015). La nécessité de dépasser cette insatis-
faction est désormais reconnue; elle est méme mise sous les feux de 'actualité politique, comme l'atteste la publication du rapport du Conseil fédéral.

¥ Espace Proches (Vaud); Equipe pédiatrigue cantonale de soins palliatifs (CHUV); Ligue vaudoise contre le cancer; Fondation Rive-Neuve; Movis SA;
Raiffeisen Suisse, Siege suisse romande ; Service des assurances sociales et de I'hébergement du canton de Vaud; Unité de spécialisation en psycho-

oncologie et soins palliatifs, Hopital du Valais.
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suite de l'activite professicnnelle. Ces cing paramétres sont
les sulvants: le passif relationnel dans [a sphere profession-
nelle, la nature des taches et l'organisation du travail, la
wculture d'entreprises, le statut de la personne malade et le
type de maladie. lls se combinent de facen différente et 3
géométrie variable d'un cas a l'autre.

Avant de tirer diverses conséquences et de suggérer
guelques pistes de solutions sur la base de ce constat, il
nous faut définir chacun de ces parameétres et les illustrer.

Le passif relationnel des employés concerne toutes les
dimensions informelles du travall qui échappent générale-
ment & I'erganisation rationnelle du travail et 4 sa dimen-
sion contractuelle. Nous pouvons penser ici au recours
implicite a la Tigure du «bor> cu du «<mauvais» employé, aux
alliances {régies par la mécanigue de la sympathie, de la
loyauté ou du don) entre collégues ou encore a l'ancienneté
dans l'entreprise. Ce «passif relationnel influe non seule-
ment sur I'engagement au travail, mais aussi sur la percep-
tion de la situaticn de «proche aidant: parmiles collegues.

Un exemple: agée de quarante ans, Julia travaille & 100%
dans un service social; elle a cing années d'ancienneté. Sa
mere se voit diagnostiquer un cancer. Julia s'en occupe du-
rant les vingt mois que dure la maladie. Avant cela, Julia a la
réputation auprés de ses collégues d'&tre souvent absente.
Il en résulte que leur seuil de tolérance, ainsi que ceiui de sa
hiérarchie, est trés faible. Julia affirme souffrir d’une forme
d’indifférence et nourrit un sentiment d'injustice.

Lun des enjeux ici est de prévenir les risques d’inégalité
de traitement. En fonction des dérives subjectives, & situa-
tion égale, les mesures et le soutien apportés a un collegue
peuvent &tre diamétralement cpposés. En effet, nombreux
sont les interlocuteurs dans notre recherche 3 avoir pu
compter sur un seutien proportionnel a leur bonne réputa-
ticn auprés de leurs coilégues et de leur hidrarchie. Se pose
donc ici la question de la difficile reconnaissance du role de
«proches aidants: indépendamment du passif relationnel,
Les mesures de soutien doivent-elles se mériter ou sont-
elles un droit?

Le deuxieéme paramétre reléve de la nature des taches et de
I'organisation du travail, en tien notamment avec la taille de
I'entreprise. || est & relier 1) 4 la marge de manceuvre dont
disposent les employés pour organiser leurs activités et leur
temps de travail; 2} 3 la possibilité de se faire remplacer faci-
lement en fonction de la main d'ceuvre disponible et/ou du
degré de spécialisation de la tache.

La situation de Frédéric est emblématique: 3gé de qua-
rante-cing ans, celui-ci travaille a 100 % dans une assurance
privée et peut assez souplement organiser son travail. l ac
compagne sa femme, atteinte d'un cancer du sein. Celle-ci

alterne entre rémissions et récidives, la maladie se chroni-
cisant. Dans ce cas de figure, les collégues se sont montrés
disposés a reprendre une partie des charges de Frédéric.
Mais aprés quelques mois, et un changement dans sa hig-
rarchie, Frédéric est pressé de reprendre sa charge initiale de
travail, ce qui 'entraine dans une spirale qui se ponctue par
différents arréts maladie.

Cet exemple invite a réfléchir a I'intérét non pas d’un congé,
mais d’une flexibilisation et de I'allégement de la charge de
travail, en fonction des différentes phases de la maladie.
Cela pose également la question des ressources et presta-
tions, en moyens humains et financiers, dont dispose une
entreprise pour organiser un transfert de tache ou favoriser
des variations du taux d'activité.

Le troisieme parameétre — la «culture d'entreprises — a trait
a la fagon dont une entreprise gére habituellement la fron-
tiére entre sphére privée et sphére professionnelle et tient
compte des problémes qui se situent a cette interface. Dans
Fexemple précédent, il est évident que I'attitude de la hié-
rarchie a I'égard de Frédéric procéde d'une culture particu-
fiecre dans le management. Mais d'autres dimensions sont
égalementen jeu, a I'instar de ce qu'a vécu Katherine. Celle-
ci travaille & 100 % dans une moyenne entreprise de vente;
elle & trente-cing ans d'ancienneté. Elle accompagne son
conjoint gravement malade d’un cancer; son conjoint est
par ailleurs connu de son supérieur car i est parfois man-
daté pour de menus travaux dans cette entreprise.

Durant notre entretien, Katherine reléve n'avoir jamais par-
Ié ouvertement de sa situation a son supérieur, Nous avons
alors croisé les perceptions de la situation entre elle et son
chef. Il en est ressorti que chacun atfendait que ‘autre fasse
le premier pas pour en parler. Une succession de non-dits et
d’attentes réciprogues a des lors rendu lz situation poten-
tiellement trés conflictuelle,

Les enjeux que nous pouvons faire ressortir de cet exemple
concernent les modalités de la communication au travall
autour d'un événement privé, parfois défini comme intirme.
Qui est le bon interiocuteur dans 1a sphere professionnelle
pour évoquer ce point? Comment impliguer les ressources
humaines etiles supérieurs dans ces situations pour faire re-
connattre le réle des proches aidants: aupres des collegues?
!

Le quatriém"e parameétre releve du statut de la personne
malade. I s’agit de considérer les normes soctales qui orga-
nisent la facon de percevoir le patient en fonction de ses
caractéristiques sociologiques, notamment I'age, e sexe,
la positicn sociale et/ou familiale. La situation de Kader
est exemplaire. Celui-ci travaille comme ouvrier gqualifié a
100% dans une grande entreprise pharmaceutique, avec
quinze ans d'ancienneté. Son fils décéde a I'dge de six ans,
une année aprés l'annonce du diagnostic.
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Sans que Kader ne formule de demande allantdans ce sens, la
direction et les ressources humaines aménagent son temps
de travail et acceptent de le libérer sans condition, en fonc
tion des nécessités de la prise en charge. Lentreprise man-
date par ailleurs une assistante sociale externe a I'entreprise
pour soutenir Kader et accepte méme de couvrir divers frais.

Si 'engagement et le soutien ont été trés marqués dans ce
cas précis, la question se pose de savoir comment réguler ce
pouvoir discrétionnaire des supérieurs et limiter la encore
les risques d'inégalité de traitement entre employés. Il s'agit
de traiter ces situations sans hiérarchiser la souffrance dans
le cadre du travail et de trouver le bon degré de mobilisation
face a des situations moins «scandaleuses» gue la mort d’un
enfant.

Enfin, I'importance du type de maladie constitue le cinquieme
parametre. Celui-ci dépend également des normes sociales
qui lui sont attachées et qui rendent assez mouvantes les
facons de se comporter face a la maladie d'autrui. Florence,
agée de soixante-trois ans, travaille a 80% comme assis-
tante sociale. Sa fille souffre de dépression sévére. Si nous ne
sommes pas ici dans un contexte de fin de vie, il est intéres-
sant de relever que, sur une maladie au long cours, Florence
nous a décrit la difficulté de faire comprendre a sa hiérarchie
la situation de sa fille et le soutien qu'exigeait cette situation.

Expérimenter des ensembles de mesures circonstanciées

Quelles conséquences pouvons-nous tirer de ces constats
et de ces brefs exemples ? Nous avons globalement consta-
té que, malgré les contraintes liées au travail, l'activité des
proches aidants qui restent salariés demeure la plupart du
temps une ressource, Elle est percue comme une ressource
non seulement financiére — souvent indispensable — mais
aussi subjective, voire identitaire, & I'exception notable des
parents d’enfants gravement malades (Berthod et al., 2016)
pour qui l'activité professionnelle reste un obstacle, du
moins dans les premiers temps de la maladie.

Ce qui importe avant tout pour les proches en activité pro-
fessiannelle que nous avons interviewés est de bénéficier
d'une flexibilité temporaire dans un contexte de protec
tion de I'emploi et du salaire. Dans cette perspective, nous
préconisons d'appliquer des ensembles de mesures qui
s'adaptent a la maniere dont se présentent les cing para-
métres détaillés plus haut,

Le congé devrait ainsi étre pensé comme une solution
parmi d'autres; car s'il protége non pas un individu donné
mais une catégerie d'employés selon des critéres plus ou
moins bien établis, le congé ne lévera jamais completement
les tensions qui sous-tendent les situations de conciliation
entre emploi et accompagnement. Pour cela, il convient
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d'affronter la difficulté liée & la (non)reconnaissance du réle
de «proche aidant: et de mettre en ceuvre une combinaison
adéguate de mesures. Actuellement, cette non-reconnais-
sance a une incidence directe sur la qualité de I'engagement
de ces proches non seulement au travail, mais aussi aupres
de la perscnne malade qu'ils accompagnent. Le certificat
d’'incapacité de travail délivré par un médecin constitue
de ce fait, trop scuvent, la seule issue possible. Cela est
paradoxal puisque I'employé doit tomber lui-méme malade
pour soutenir un proche malade.

Les aménagements que nous suggérons doivent se dé-
ployer sur deux plans: celui du travail et celui de la santé
publique. Sur le premier plan, il serait notamment opportun
de proposer des formations courtes ou des ateliers, a I'at-
tention des services de ressources humaines et des cadres
dirigeants, en particulier les supérieurs directs; ces actions
auraient une incidence directe tant sur le parametre du
«passif relationnel: gue celui de |a «culture d'entreprise». Par
ailleurs, concernant les individus qui occupent des taches
spécialisées dont un remplacement temporaire et imprévu
savére souvent problématique, mettre en place des <pools
de remplacants composés notamment de ¢eunes retraités
gui connaissent le métier et I'entreprise constituerait une
option intéressante du point de vue organisationnel.

En matiére de santé publique, le développement d'espaces
d’écoute pour proches — comportant notamment des
personnes expertes en droit du travail et des travailleurs
sociaux — faciliterait la conciliation entre travail, famille et
soins; cela influencerait les deux parametres plus norma-
tifs que nous avons mis en évidence auparavant. La créa-
tion d'espaces de travail type <business room: au sein de
structures hospitalieres dennerait en outre la possibilité
d'occuper certains temps d’attente pour effectuer une part
de travail a distance, parfois urgent, ou de régler diverses
démarches administratives ou privees. Enfin, une piste
complémentaire serait de privilégier I'établissement de cer-
tificats d'incapacité de travail qui ne seraient pas délivrés
par des médecins mais par des travailleurs sociaux situés a
I'interface du monde du travail et des soins palliatifs.

A linstar de ces quelques propositions, de nombreuses
idées — plus ou moins utopiques — mériteraient d'étre non
seulement combinées et explorées, mais surtout expéri-
mentées en tenant compte des différents parametres que
nous avons décrits. Cela permettrait de faire face aux défis
grandissants posés par le vieillissement de la population,
la chronicisation de certaines maladies et des besoins du
marché de 'emploi. Cela permettrait surtout d’améliorer
la qualité de vie des employés investis dans I'accompagne-
ment d’un proche en fin de vie pour qui le travail demeure,
paradoxalement, une contrainte et une ressource.

Marc-Antoine Berthod, Yannis Papadaniel et Nicole Brzak




Références

Berthod, M.-A., Papadaniel, Y., et Brzak, N. (2016). «Entre nous, le cancer.
Meonde du travail et dynamiques familiales autour de I'enfant gravement
malade», Enfances Familles Générations. A paraitre.

Blanc, A. {dir.) (2010). Les aidants familiaux. Grenoble,

De Luze, E. (2014). Les proches dans le Code civil. Jusletter du & décembre
2014, 1-29.

Doucet, A. (2015). «Parental Responsibilities: Dilemmas of Measure-
ment and Gender Equality», Journal of Marriage and Family, vol. 77, no. 1,
224243,

Pennec, 5., Le Bargne-Uguen F, et Douguet, F. (2014). Les négociations du
soin. Les professionnels, les malades et leurs proches. Rennes.

Perrig-Chiello, P, Hépflinger, F, et Schnegg, B. (2010). Pflegende Angehérige
von alteren Menschen in der Schweiz. Schlusshericht des Forschungspro-
jektes SwissAgeCare-2010. http://upload.sitesystem.ch/B2DBB48B7E/0CD
C636B60/2FF10C60B3.pdf

Dr. Yannis Papadaniel

Anthropologue, Institut des
sciences sociales, Faculté de
sciences sociales et politiques
Université de Lausanne

Yannis.Papadaniel@unil.ch

Prof. Dr. Marc-Antoine Berthod
Anthropologue, Haute école de
travail social et de la santé —

EESP —Lausanne

marcantoine.berthod@eesp.ch

Nicole Brzak

Chercheure en sciences sociales,

Haute école de travail social et
de |la santé — EESP — Lausanne

nicole.brzak@eesp.ch

ANZEIGE

Einzelpersonen - Individuels
Institutionen - Institutions

Name - Nom

Strasse - Rue

Datum - Date

Einsenden an - envoyer a

Schweiz : Suisse

CHF 70.00
CHF 90.00 -

Vorname - Prénom

{
{

PLZ/Ort - NPA/Localite

Unterschrift - Signature

Geschaftsstelle palliative ch, Bubenbergplatz 11, 3011 Bern, info@palliative.ch

«palliative ch» Abonnemente - Abonnements

Ausland - Etranger

CHF 85.00
CHF 110.00

33



* gemeinsam + kompetent
. ensemble + compétent

palliativech insieme + con competenza

palliative

I Zeitschrift der Schweiz. Gesellschaft fiir Palliative Medizin, Pflege und Begleitung Nr.1-2016
Revue de la Société Suisse de Médecine et de Soins Palliatifs
Rivista della Societa Svizzera di Medicina e Cure Palliative

Nach der Nationalen Strategie Palliative Care - Aprés |a Stratégie nationale
en matiére de soins palliatifs - Dopo la Strategia nazionale di cure palliative



