Empowerment des patients chroniques dans le canton de Vaud
Etat des lieux, analyse et propositions pour le renforcement des prestations d’aide a
I'autonomisation des patients vaudois atteints de maladie chronique

Préambule

Le Service de la santé publique (ci-apres : SSP) a chargé le Programme cantonal Diabete (ci-aprées : PcD) de lui
fournir un état des lieux assorti d’'une analyse et de propositions pour le renforcement des prestations
d’autonomisation des patients vaudois atteints de maladies chroniques.

Une premiére étape a consisté a défricher le sujet. Constat : il y a beaucoup d’acteurs impliqués, et partant,
beaucoup de prestations proposées pour aider les patients chroniques a acquérir de I'autonomie. Corollaire : il
n’est pas facile de s’y retrouver... méme pour un professionnel ceuvrant dans le domaine et connaissant le
réseau. Pour guider la démarche, un groupe d’accompagnement couvrant par son expertise les approches
médicales et d’éthique, de santé publique, psychologique et sociale, a été constitué. Il est composé de Dr
Bertrand Kiefer, Philippe Lehmann, Viviane Prats et Marcelo dos Santos Mamed. Une premiére rencontre avec
chacun d’eux a permis de poser le cadre de travail et dessiner la route vers une proposition concertée puis de
valider un pré rapport qui a ensuite été discuté et préavisé par le Groupe expert élargi du PcD.

Le présent document décrit le périmetre de ce qui peut étre regroupé dans le champ des prestations d’aide a
I'autonomisation® des personnes souffrant de maladie chronique et dresse un premier état des lieux des
acteurs et prestations dans le domaine. || émet des propositions pour la réalisation d’un inventaire plus
complet décrivant ce qui a été développé selon des critéres facilitant I'analyse de I'existant, et partant,
I’élaboration de recommandations d’amélioration et de renforcement.

1 Introduction

Le terme de « maladies chroniques » renvoie a une réalité épidémiologique de taille : par le nombre de
personnes concernées — selon I'enquéte SHARE 2010-2011 (Moreau-Gruet, 2013), 50% des Suisses de 50 ans et
plus étaient atteints d’au moins une maladie chronique, dont 22% de deux maladies ou plusz-, mais aussi par

sa diversité, avec plus de 300 maladies recensées dans certaines études. Il s’agit aujourd’hui de la premiere
cause de mortalité : les quatre principales catégories de maladies non transmissibles (maladies cardio-
vasculaires, cancers, maladies des voies respiratoires et diabetes) étaient responsables de 75% des déces de la
population suisse en 2013 (Office fédéral de la statistique, 2013). Les colits médicaux liés aux maladies non
transmissibles s’élévent quant a eux a 25.6 milliards par an, ce qui représente 40% des colts de santé directs
(Office fédéral de la santé publique (OFSP) et Conférence suisse des directrices et directeurs de la santé (CDS), 2015).

L'accélération du vieillissement démographique et I'augmentation de la prévalence des maladies chroniques
ont conduit les autorités sanitaires a définir des priorités impliquant des changements de fonds. Le rapport
« Santé 2020 » (Office fédéral de la santé publique, 2013) mentionne a cet égard qu’il faudra « apprendre a
toujours plus de gens a vivre avec une maladie chronique et a la gérer eux-mémes avec le soutien du personnel
soignant (un renforcement des compétences propres des patients est nécessaire) ». Dans son Rapport de
politique sanitaire 2013-2017 (Service de la santé publique, 2014), le canton de Vaud pointe également le
vieillissement, 'augmentation des maladies chroniques et la pénurie de personnel soignant comme autant de
facteurs convergeant vers la nécessité d’'une meilleure utilisation des ressources. |l précise notamment qu'’il
« s’agira de construire autour du patient, et en impliquant pleinement ce dernier, un systéme de soins qui

! Nous nous limitons au périmétre des prestations, mais précisons que les groupes d’entraide contribuent en aussi a
I’'autonomisation des personnes sans fournir de prestations au sens étroit du terme.

% La multi morbidité est sous-évaluée du fait que 'hypertension artérielle, I'hypercholestérolémie et I'obésité, touchant
respectivement 29.4%, 15.8% et 12.7% des répondants, ont été considérées dans I'enquéte SHARE comme des facteurs de
risque et non comme des maladies.




permette d’évaluer rapidement ses besoins et de I'orienter vers la structure la mieux adaptée ». Ces intentions
mettent clairement a I'agenda politique I'axe de I'autonomisation des patients chroniques.

On voit ainsi apparaitre, en filigrane du moins, I'accent mis sur ce que les Anglo-saxons ont dénommé I’

« empowerment », soit ce que Le Bossé (Le Bossé, 2003) désigne sous le terme de « développement du pouvoir
d’agir » d’'un individu - ou d’'un groupe d’individu - sur les conditions de sa réalité en fonction de ses
aspirations. Ce terme n’a pas de traduction univoque en frangais. Nous proposons de parler d’autonomisation,
en précisant qu’il s’agit d’'une part du processus a travers lequel le patient acquiert des compétences pour se
gérer au quotidien, et, d’autre part, d’un processus interactif qui implique les acteurs - par exemple soignants
et patients - et le contexte - environnement individuel mais aussi contexte professionnel, institutionnel, sociétal
etc. (dos Santos Mamed et al. 2016). A ce titre, il s'agit tant d'accompagner chaque patient a acquérir le degré
d'autonomie qui lui convient que de l'intégrer comme partenaire du systeme de soins - et de soutenir la
participation de patients dans les décisions qui touchent a la politique de santé. Dans un contexte
d’augmentation des besoins et de limite des ressources, c’est aussi permettre aux patients citoyens de
participer auxpriorisations.

1.1 Les étapes de!’empowerment

A cet égard, les maladies chroniques, tant par leur nature que par leur fréquence, aménent a revisiter le réle des
acteursimpliqués dans la relation patient-soignant. Chez les personnes diabétiques de type 1, I'autonomisation se
pose de maniére particulierement cruciale dans la mesure ou, pour elles comme pour leur entourage, I'acquisition
des connaissances et savoir-faire leur permettant de gérer leur maladie et apprendre a vivre avec au quotidien
revét une importance vitale depuis la jeunesse et pendant toute la durée de la vie. Dans ce domaine, cet axe
d’intervention bénéficie de nombreuses expériences mais aussi d’'une réflexion de longue date enrichie de
I’évolution du contexte. Envisagée au départ comme formation des patients et de leurs proches pour apprendre
a tester la glycémie et s’injecter l'insuline, '« éducation thérapeutique » tend a se distancier — méme si ce
changement de logique n’est de loin pas acquis unanimement - de cette vision « top down » de prestations
élaborées par les spécialistes pour amener le patient au niveau d’autonomie jugé a priori comme la norme a
atteindre. Les buts et contenus de I'éducation thérapeutique destinée aux diabétiques sont formalisés dans
divers documents édités par I’Association suisse du diabéte et la Société suisse d’endocrinologie et diabétologie
(Association suisse du diabéte (ASD), 2014) (Société suisse d'endocrinologie et diabétologie, 2014). Aujourd’hui,
tant le secteur de la santé que celui du social tendent vers une approche d’ « accompagnement thérapeutique »
qui tient compte du contexte, des caractéristiques du patient (connaissances et compétences en santé — niveaux
de littératie et numératie, aspects culturels, financiers etc.) ainsi que de son rythme personnel (motivation,
capacité d’intégration, état psychologique, priorités etc.). De maniére intéressante, une telle compréhension de
I’ « empowerment », envisagé comme une co-construction dans l'interaction et au carrefour entre 'expertise
métier du soignant et I'expertise empirique du patient, se retrouve dans la conception d’auteurs des sciences
sociales comme Yann Le Bossé (Le Bossé, 2003). Ainsi, les diverses analyses convergent vers une compréhension
partagée qu’au-dela de s’intéresser a la qualité de vie de « patients chroniques » ou de « cas sociaux », c’est
bien plutot a des individus et aux compétences qu’il leur est confortable d’acquérir que I’on se doit de réfléchir.

1.2 Compétences en santé etempowerment

En matiere de santé publique, pour reprendre les termes de Philippe Lehmann et Thérése Stutz Steiger
(Lehmann & Stutz Steiger, 2015), la vision Santé 2020 pour la Suisse - dont le rapport ne fait que mentionner le
besoin de renforcer les compétences et les responsabilités des patients sans fournir de pistes d’action pour
opérationnaliser cette intention - nécessite de « sortir du paternalisme médical » pour permettre a I'individu
de devenir acteur de sa santé, et a ce titre, partie prenante des décisions qui le concernent. Il s’agit du méme
changement de paradigme relevé par le Comité sur les pratiques collaboratives et la formation
interprofessionnelle de I'Université de Montréal dans I'évolution des approches de soins, parties du
paternalisme médical pour arriver, apres I'étape de I'approche centrée sur le patient, au partenariat de soins
incluant le patient (RUIS, Université de Montréal, 2014) — cf. schéma ci-apres.
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Schéma tiré des travaux du Réseau universitaire intégré de santé (RUIS), Comité sur les pratiques collaboratives et la
formation interprofessionnelle, Université de Montréal. (2014).

Paternalisme

Approche centrée
sur le patient

Sans se substituer a I'expertise médicale ou soignante, I'expertise du patient doit s’intégrer dans I’équation.
Cela implique d’une part de promouvoir les compétences en santé de la population, et, d’autre part, de
promouvoir I'accompagnement thérapeutique des malades chroniques, permettant de favoriser le processus
d’autonomisation. Au-dela des actions mises en place pour favoriser I'autonomisation, il s’agit aussi de
reconnaitre et prendre en compte les moyens d’autonomisation de type autogérée, individuelle ou en groupe.

C'est aussi reconnaitre |'existence du patient 2.0, c’est-a-dire le patient demandeur d’informations, outils
technologiques et services connectés pour s’instruire sur sa maladie et devenir un partenaire de sa prise en
charge, et lI'importance de I'accompagner pour trouver les informations pertinentes et les intégrer. Ce
changement de paradigme implique aussi d’admettre et respecter le choix du patient.

Un tel changement ne peut se concrétiser durablement qu’a I'envisager et le rendre réalisable - en termes de
pilotage et de ressources mobilisées- en considérant I'ensemble des acteurs et domaines impliqués : patients et
soignants pris individuellement, mais aussi faitieres et associations les représentant, groupes d’entraide, de
méme que services et institutions de soins, ainsi qu’organismes de formation et autres systémes sociaux ou
économiques.

Ce document se centre sur I'autonomisation des personnes vivant avec une maladie chronique et propose des
pistes pour promouvoir I'accompagnement thérapeutique nécessaire a cet effet. Il faut toutefois garder a
I'esprit que ce domaine est intrinsequement lié, et donc a penser conjointement, a la promotion des
compétences en santé. Comme l'indiquent Lehmann et Stutz Steiger, « Faute de possibilité de participer aux
décisions, les personnes bien informées se trouvent [alors] dans une situation frustrante de dépendance, que
I’'on observe par exemple face au paternalisme médical traditionnel. Et les personnes incapables d’obtenir ou
de comprendre les informations basiques ou spécifiques sur la santé risquent d’étre des usagers/patients
autonomes mais dangereux par incompétence s’ils peuvent prendre des décisions concernant leur santé ou
celle de leurs proches » (Lehmann & Stutz Steiger, 2015).




2 Etat des lieux

2.1 Cartographie des acteurs
Il est utile de se référer aux travaux de Lehmann et Stutz Steiger (2015) pour embrasser I'ensemble du périmétre des
parties prenantes. On peut ainsi identifier trois catégories de partenaires potentiellement actifs dans I'aide a
I’'autonomisation des patients vivant avec une maladie chronique :

- Les « personnes concernées » : les patients chroniques, leur entourage, mais aussi les groupes
d’entraide, les associations de patients et autres organismes de soutien et défense des intéréts des
patients. En incluant les associations ceuvrant pour le soutien aux personnes confrontées a un
probléme de santé chronique (atteintes a la santé mentale, perte de la vue, de I'audition etc.), nous
avons recensé 33 organismes actifs sur le canton de Vaud (cf. liste en annexe). A cela pourrait encore
s’ajouter I'Organisation Suisse des Patients (http://www.spo.ch), I’Association proches aidants
(http://proches-aidants.ch/) ainsi que la Fédération romande des consommateurs
(http://www.frc.ch/).

- Les organismes et professionnels de santé : hopitaux (Hopital et services hospitaliers universitaires,
hopitaux régionaux), cliniques, centre de traitement et de réadaptation (CTR), établissements médico-
sociaux (EMS), services de soins a domicile, médecins, soignants et aides-soignants ou auxiliaires de
soins, pharmaciens, Ligues de santé, réseaux santé, faitieres professionnelles, Service de la santé
publique, médecins du travail et autres spécialistes de la sécurité (MSST), politiques cantonale et
nationale de santé, assureur maladie, industrie pharmaceutique et biomédicale, etc. Sans chercher a
les dénombrer précisément, ce sont de I'ordre de plusieurs centaines d’organismes distincts qui sont
concernés a ce niveau. Méme si tous ces acteurs potentiels de I'autonomisation des patients n’ont pas
développé de mesures spécifiques dans ce domaine, chacun devrait y participer, notamment en
fournissant des informations compréhensibles et faciles d’acces pour permettre aux patients de devenir
desacteursinformés.

- Les organismes hors du champ de la santé : en référence a une approche de la santé trans-sectorielle,
tous les organismes de formation (écoles, écoles professionnelles, faculté de médecine, centres de
formation continue), entreprises et organismes du monde du travail, caisses de compensation,
services d’assurances sociales et centre sociaux régionaux, etc. La encore, le nombre d’acteurs
potentiels est élevé, ce qui ne permet pas de les lister de fagon exhaustive.

Il existe donc déja un large éventail d’actions développées pour favoriser I'autonomisation des personnes
vivant avec une maladie chronique. Méme si tous ces partenaires n’y ont pas contribué directement, le fait de
les considérer comme acteurs potentiels permet d’élargir le champ de réflexion afin d’envisager les potentiels
leviers ou obstacles du changement, notamment dans les recommandations et pistes d’amélioration.

Il peut en outre étre utile de questionner I'objectif, explicite ou non, susceptible de motiver chacune de ces
parties prenantes a s’investir pour renforcer I'autonomisation des patients chroniques. Si la présente réflexion
s’inscrit clairement dans les valeurs du Programme cantonal Diabete, centré sur le patient et ses intéréts, est-il
adéquat d’associer tout acteur, public ou privé, a cette démarche et cas échéant, quels garde-fous doivent
guider la définition d’un objectif commun et de stratégies de mises en ceuvre partenariales ?

2.2 Prestations existantes
Dans la suite du recensement des acteurs, le résumé des prestations existantes est présenté selon les trois
catégories décrites précédemment (cf. tableau 1). Les compétences en santé relatives a la promotion de la
santé et la vie quotidienne en santé d’une part, et a la navigation dans le systéme de santé d’autre part, sortent
du périmetre du renforcement des compétences relatives a la maladie, mais elles y sont fortement associées,
raison pour laquelle elles sont mentionnées dans le tableau. Les prestations décrites concernent surtout le
domaine des compétences relatives a la maladie, aux soins et au traitement, soit les catégories A.2, B.2 et C.2.
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Un premier inventaire a été effectué via les sites des divers organismes précités. |l a été complété par une

série de rencontres et contacts téléphoniques. Cet inventaire n’est donc de loin pas exhaustif et ne prétend

pas représenter I'ensemble des prestations mises en place, mais propose plutét un tour d’horizon de la

situation. En outre, il n’inclut pas dans son périmétre le handicap psychique, quand bien méme ce domaine

mériterait d’étre exploré sous I'angle du réle du patient et de son entourage.

Tableau 1. Actions d’aide a I'autonomisation des personnes touchées par une maladie chronique recensées.

Acteurs des compétences de santé

Domaines des compétences de
santé

A. Compétences
des individus,
des familles et
des groupes de
population

B. Contributions des
institutions de santé,
du systeme-, de la
politique- et des
professionnels de

C. Autres composantes du
systéme politique et social :
formation, économie,
entreprises, organisations
de la société civile etc.

1. Compétences relatives a la promotion
de la santé et a la vie quotidienne en
santé

2. Compétences relatives a la maladie,
aux soins et au traitement ainsi qu’a la
gestion de la vie avec la maladie

A2

B.2

C.2

3. Compétences relatives a la navigation
dans le systeme de santé et le rapport
aux politiques de santé

A3

A. 2 Actions développées au niveau des associations de patients et Ligues de santé

Les informations récoltées sur les actions menées par les 33 associations ou organismes de soutien

aux patients chroniques permettent de dégager les tendances suivantes :

Une majorité des actions s’inscrivent a un niveau individuel, c’est-a-dire qu’elles visent a aider les
personnes atteintes a devenir des partenaires informés et acteurs dans la gestion de leur vie avec la
maladie plutot qu’a agir sur le contexte pour qu’il devienne plus favorable a cette autonomisation.
Les prestations d’accompagnement thérapeutique ciblent trois niveaux : gestion du traitement
(gestes techniques, compréhension et ajustements thérapeutiques etc.), gestion des modes de vie
(alimentation, activité physique, aide a I'arrét du tabac etc.) et gestion de la vie avec la maladie
(gestion de la fatigue, douleur, relations sociales et contexte professionnel etc.).

La plupart des organismes proposent un service d’information-conseil-soutien ouvert a tous
(patients, entourage voire toute personne intéressée). Ces prestations contribuent aussi a
développer les compétences des individus relatives a la navigation dans le systeme de santé (p.ex.
savoir a quels professionnels s’adresser pour quels types de problemes, qu’est-ce qui est couvert par
les assurances, sous quelles conditions et comment faire valoir ses droits, etc.) — partie A.3 du
Tableaul.

Les ressources, et partant, la professionnalisation des prestations, semblent trés variables, certaines
institutions bénéficiant de subventions publiques alors que d’autres tournent uniquement avec les
cotisations, dons et legs.

Beaucoup d’acteurs ont mis en place des prestations en groupe : programmes d’activité physique,
cours, sorties, activités récréatives ou physiques, groupes d’entraide.

Les groupes d’entraide autogérés contribuent aussi a développer et renforcer I'autonomisation
dans la gestion de la maladie chronique et de ses conséquences. Bénévolat Vaud soutient leur
création ainsi que leur action et informe sur leur existence via son site internet (www.benevolat-
vaud.ch).

Concernant les prestations d’information, le papier reste le support le plus courant et les organismes
d’aide aux patients proposent un grand nombre de dépliants, brochures et autres documents.
Cependant, les 33 organismes recensés ont un site internet mais la lisibilité et I'actualité des
informations qu’ils présentent sont trés variables, vraisemblablement en lien avec les ressources




disponibles. Quant aux autres moyens utilisant les « nouvelles » technologies de communication
telles que réseaux sociaux, vidéos, applications etc., ils paraissent encore relativement peu proposés
et utilisés d’aprés les informations qui ont pu étre récoltées a ce stade — alors méme qu’ils sont de
plus en plus largement utilisés par les patients et leurs familles, notamment les réseaux sociaux
(Lester, Prady, Finegan, & Hoch, 2004) (Harry, Gagnayre R, & d'lvernois, 2008).

- La grande majorité des actions s’adressent a un type de maladie plutét qu’a toute personne atteinte
de maladie chronique.

Deux organisations ont été rencontrées pour détailler les actions qu’elles proposent dans ce domaine. Cela
permet d’illustrer les grandes tendances qui ressortent du recensement ci-dessus.

Ligue pulmonaire vaudoise — appui aux personnes vivant avec une maladie pulmonaire

La gestion de la maladie fait partie du concept de soins intégrés élaboré par la Ligue pulmonaire au niveau
suisse, concept sur lequel se basent les conventions avec les assurances —maladies concernant les conditions de
facturation LAMal. Les consultations individuelles de conseil couvrent divers domaines de I’éducation
thérapeutique :

- Conseil thérapie / gestion de la maladie : accompagner le patient dans la gestion de sa maladie (étre

partenaire de sa prise en charge, comprendre et gérer les symptomes, le traitement, I'évolution etc.)
- Intégration de la thérapie dans la vie quotidienne : aider le patient a pouvoir intégrer les facteurs

influengant le cours de sa maladie dans ses activités quotidiennes, reconnaitre les signes
d’aggravation, gérer les crises, etc.
- Conseil psychosocial et conseil social : aider le patient a accepter et gérer sa maladie chronique —

réorganisation de sa vie, gestion de la situation avec I'entourage, acceptation de ce nouvel état
comme faisant partie de soi, gestion des aspects psychologiques etémotionnels.

La Ligue pulmonaire vaudoise (LPV) propose également des prestations en groupe pour les personnes souffrant
de maladie pulmonaire chronique (BPCO, asthme, insuffisance respiratoire) :

- Cours « mieux vivre avec une BPCO » (en cours d’implémentation) : cours en groupe sur 6 semaines

pour apprendre a prévenir les symptomes et prendre ses médicaments, maitriser sa respiration et
conserver son énergie, gérer son stress et son anxiété, adopter et maintenir un mode de vie sain et
satisfaisant, ainsi que développer et intégrer un plan d’action dans savie

- Ecole de I'asthme : cours d’éducation thérapeutique (comprendre la maladie, reconnaitre les signes

annonciateurs de crise, savoir débuter le traitement et mettre en place un plan d’action sur ladurée)
- Aide a l'arrét du tabac : accompagnement en groupe par des professionnels pour les personnes

décidées a arréter de fumer, selon des méthodes éprouvées

- Nordik walking : groupes menés par des animateurs professionnels, proposant de |'activité physique
adaptée pour les personnes souffrant d’une pathologie respiratoire

- Groupes d’échange, groupes d’entraide : échanges et rencontres autour de la thérapie CPAP ; groupes

d’entraide (organisés par des patients, parfois avec I'appui d’'un professionnel) ; journées aérées
(journées pour les personnes souffrant de pathologies respiratoires, animées par des professionnels,
proposant des activités, des exercices respiratoires et des échangesd'expériences)

La LPV met également a disposition un appui juridigue et financier.

Le site internet propose des informations sur les maladies pulmonaires chroniques, sur les traitements et la
prise en charge, ainsi que sur les prestataires, ressources d’aide et prestations disponibles.

Enfin, diverses prestations sont disponibles par le biais de la Ligue pulmonaire suisse ou relayées au plan
vaudois (Helpline médicale 7/7 24/24, campagnes de dépistage gratuit, etc.).




La Ligue pulmonaire participe également a la formation continue des professionnels de santé et du social

impliqués dans I'appui aux patients souffrant de maladie respiratoire, et a ce titre, contribue a agir sur le
contexte et les aspects structurels de I'autonomisation des patients (Cf. Tableau 1, domaine d’action C2). Outre
les formations continues « traditionnelles » réunissant les participants autour de thémes (accompagner les
malades, améliorer I'adhérence aux traitements, piloter des entretiens visant a mobiliser les ressources,
conduire des formations de patients etc.), la Ligue pulmonaire a mis en place une série de formations en ligne
sur sa plateforme e-learning permettant aux professionnels de santé de renforcer leurs connaissances et leurs
compétences pour le suivi des patients souffrant de pathologies respiratoires (tuberculose et « traceability »
pour d’autres maladies infectieuses, notions de base sur les maladies pulmonaires et des voies respiratoires,
formation des patients asthmatiques, maladies des voies respiratoires chez les enfants et les adolescents).

Association Vaudoise du Diabéte® — conseil et appui aux personnes diabétiques et a leurs proches

L’Association Vaudoise du Diabete (AVD) a des missions d’information et sensibilisation de la population sur le
diabete ainsi que d’aide et conseil aux personnes diabétiques et leurs proches. Elle développe également de
nouvelles prestations d’appui a I'autonomisation des patients en participants aux projets développés par le
Programme cantonal Diabéete.

Divers types de prestations sont fournies :
Des prestations individuelles

- Consultations individuelles — accompagnement thérapeutique — diabéte : gestion du traitement, des

controles, alimentation et modes de vie, vivre avec le diabéte
- Programme patients experts : nouvelle offre mise en place en 2015, ou des patients formés et

supervisés se mettent en appui pour d’autres patients (voire des professionnels) afin d’échanger sur
les aspects du vécu des diverses situationsrencontrées
- Permanence téléphonique : informations et conseils fournis par téléphone concernant le diabete, les

prestations disponibles, les questions relatives au remboursement, aux aides sociales et financiéres
- Appui administratif : appui dans les démarches auprés des assurances —maladies

- Appuijuridique : pour les membres de I’AVD, possibilité de recourir a un conseil juridique
Des offres en groupe :

- Cours EVIVO - devenir acteur de sa santé avec une maladie chronique : cours structuré sur 6 sessions,
ouvert a toute personne vivant avec une maladie chronique (pas seulement diabéte) ou ses proches,
portant sur les implications de la maladie chronique dans la vie quotidienne. Il est élaboré selon une
méthode mise au point et validée par I’'Université de Stanford et vise a acquérir et expérimenter des «
outils » pratiques pour gérer le quotidien. Les themes abordés sont notamment la gestion de la
douleur et de la fatigue, la communication avec I'entourage, la prise de médicaments, les visites avec
les soignants, I'activité physique et I’alimentation, le renforcement de la confiance en soi, la
motivation personnelle, le développement de solutions pour gérer autrement les limitations au
quotidien etc.

- Groupes d’échange : groupe jeunes mamans, lieu d’échange sur certaines situations de vie avec le

diabéte, la gestion au quotidien
- Ateliers thématiques : ateliers animés par une infirmiere spécialisée en diabétologie sur divers themes

(controle des pieds, prévention des complications, pompes a insuline, etc.)
- Cafés échange, sorties récréatives

® ’Association Vaudoise du Diabéte est devenue diabétevaud depuis novembre 2016.




Les informations sont diffusées par le biais de divers actions et supports :

- Documentation : mise a disposition de documents d’information (certains disponibles en plusieurs
langues) sur des themes liés au diabéte (environ 20 brochures sur diabéte et sport, alimentation,
grossesse et diabete, diabéte et conduite, diabéte et alcool etc.)

- Stands d’information : stands tenus par des professionnels et des bénévoles, pour proposer des

informations, de la documentation et proposer des tests de glycémie

- Site internet : informations sur le diabéete (divers types de diabete), les traitements et la prise en
charge, les offres de cours et autres prestations, test du risque de diabéte en ligne etc.

- Page Facebook : depuis 2014, une page Facebook Diabete Vaud permet de diffuser de I'actualité et de
relayer des campagnes d’information ou de sensibilisation aupres du large public.

- Vidéo : une vidéo de présentation a été réalisée pour faire connaitre le cours EVIVO

- Jeu sérieux : 'AVD a été impliquée tout récemment par le biais du Programme diabéte pour tester un
nouveau jeu immersif dans le quotidien d’une personne diabétique, pour évaluer le potentiel éducatif
et de sensibilisation avec ce type de support.

La plupart des offres développées par ces organismes integrent les patients dans leur élaboration. Par ailleurs,
elles s'impliquent sur les dossiers politiques et d’organisation du systéeme de santé pour faire entendre la voix
des patients (réponses aux consultations, prises de position ou interpellations sur des questions telles que le
remboursement des prestations, I'offre de soins, représentation des patients dans diverses instances
décisionnelles (Groupe expert et COPIL PcD, groupes de travail, etc.). Enfin, elles encadrent et intégrent des
bénévoles dans les diverses actions déployées.

B. 2 Actions développées par les institutions et professionnels de santé
Policlinique médicale universitaire (PMU)

Une des missions de la PMU est la formation des médecins généralistes. Diverses initiatives et projets ont été
mises en place pour renforcer les compétences des médecins dans lI'accompagnement a permettre
I'autonomisation des patients. C’'est le cas du projet PAPRICA qui vise, en une demi-journée de formation, a
fournir aux médecins les connaissances, savoir-faire et outils didactiques utiles pour motiver leurs patients a
bouger régulierement.

En outre, un des axes prioritaires de la PMU est le soutien et le renforcement de la «décision partagée ». Divers
projets et outils ont été développés a cet effet :

- EviPrev : ce programme de promotion d’aide a la décision partagée avec le patient, développé dans le
cadre de la politique « vieillissement et santé », vise a appuyer le médecin de premier recours pour
prioriser ses interventions sur le changement des attitudes thérapeutiques de style de vie (ATSV) et les
dépistages en fonction de I'dge, du sexe et de I'anamnése du patient. EviPrev est un programme
national de prévention clinique, qui réunit les cing centres académiques de médecine interne générale
(Lausanne, Berne, Geneve, Bale, et Zirich) et dont un des buts est d’établir des recommandations
suisses basées sur les preuves pour le bilan de santé au cabinet médical (Cornuz et al, 2015). Le
tableau de recommandations EviPrev est une représentation synthétique des recommandations en
2015 pour la prévention primaire et secondaire chez les patients de 18 a 75 ans en Suisse”. Les
données se basent sur des recommandations suisses et internationales. EviPrev cherche a encourager
les interventions pour lesquelles il y a des bonnes données d’efficacité mais qui sont sous-utilisées et a
limiter les interventions dont I'efficacité et/ou le niveau de preuve d’efficacité sont limitées. Un site
internet destiné aux médecins de premier recours permet d’orienter les médecins vers des sites
internet recommandés pour leur formation continue et des sites qu’ils peuvent recommander a leurs

* Recommandations de prévention: Tableau EviPrev. http://www.pmu-lausanne.ch/pmu_home/pmu-professionnels-
sante/pmu-recommandations-prevention.htm.




patient-e-s sur les thématiques de prévention et de dépistage.

- Aide a la décision : dans le cadre du Programme de dépistage du cancer colorectal, la PMU a

développé tout une série de documents et d’outils d’information et d’aide a la décision, certains
destinés aux professionnels (médecin de premier recours, pharmacien, gastro-entérologue), d’autres
aux personnes visées par le programme de dépistage5 En outre, la formalisation des roles et
responsabilités ainsi que la mise a disposition d’informations sur le programme, les directives et
recommandations en la matiére fournissent les conditions favorables permettant une décision
partagée dans le cadre de la relation soignant — soigné. Les documents destinés a la population sont
revus par un groupe d’usagers-citoyens.

- Outils d’aide a la décision : En plus du matériel d’aide a la décision sur le dépistage du cancer du c6lon

(Auer et al, 2015), la PMU a adapté et développé divers outils de ce type, notamment une brochure
destinée aux patients concernant le dépistage du cancer de la prostate. Par ailleurs, la PMU a traduit
de I'anglais un outil interactif en ligne concernant les statines, a utiliser lors de la consultation
médicale, pour aider a discuter avec le médecin de la fagon de réduire le risque d'infarctus (Nanchen et
al, 2015).

Ces divers outils sont développés selon une méthode participative impliquant des patients et autres

bénéficiaires des le départ. En tant que partie prenante a la décision, le patient est envisagé ici comme un

« usager citoyen » qui doit pouvoir bénéficier d’'une information claire et compréhensible pour se déterminer
sur le choix d’intervention (ou de non intervention). Sur le plan médical, le partage de décision permet de
répondre a quatre problémes : la variation dans les soins entre professionnels de santé, le partage de
I'incertitude, I'intégration des préférences et valeurs des patients dans la décision médicale et d’informer les
personnes visées par les dépistages de la possibilité de surdiagnostic (Auer et al, 2015).

Pour que ces documents servent réellement d’aide a la décision dans une perspective de décision partagée, ils
doivent répondre a une série de critéres. Par exemple, les projets de la PMU appliquent le « Clear
communication index » (développé par le Centers for Disease Control and Prevention, Atlanta USA) pour

développer des documents qui répondent a ces critéres qualité (Baur et al, 2014). Sur la base de quatre
guestions, un questionnaire aboutissant a un score permet d’évaluer si le projet de document répond aux
criteres. Ces questions6 sont : 1. Quelle est votre public- cible principal ? Que savez-vous des compétences de
littératie en santé de votre public-cible principal ? Quel est votre objectif de communication principal ? Quel
est le message clé de votre document (matériel) ? Par ailleurs, ils répondent a des critéres internationaux de
qualité pour les aides décisionnelles, les criteres IPDAS (Joseph-Williams et al, 2013), et a une série de 10
critéres visant a favoriser la décision la plus proche possible des valeurs et préférences des patients (Fagerlin et
al, 2011).

AVASAD

L'aide a I'autonomie est ancrée les bases légales et la mission de I’Association vaudoise d’aide et de soins a
domicile (AVASAD) : « L'AVASAD a pour mission générale d'aider les personnes dépendantes ou atteintes dans
leur santé a rester dans leur lieu de vie. Pour ce faire, I'AVASAD assure la fourniture de prestations pour
promouvoir, maintenir ou restaurer leur santé, maximiser leur niveau d'autonomie, maintenir leur intégration
sociale et faciliter I'appui de leur entourage » (art. 2 al 3. LAVASAD).

Diverses prestations sont délivrées a cet effet :

- Consultations _individuelles : les infirmiéres en soins généraux et en diabétologie, mais aussi les

infirmiéres en stomatologie, en santé mentale et en plaies, ainsi que les diététiciennes fournissent des
prestations d’éducation thérapeutique pour renforcer le niveau d’autonomie des clients. En outre les
ergothérapeutes peuvent intervenir pour adapter le milieu de vie afin de favoriser I'autonomie. Dans
le domaine du diabéte, les professionnelles se réferent aux RPC (en particulier les RPC « Organisation

> Aides 2 la décision. Policlinique Médicale Universitaire. http://www.pmu-lausanne.ch/pmu_home/pmu-professionnels-
sante/aides-decision.htm.
® Notre traduction libre de la version originale en anglais




des soins en diabétologie » et « Education thérapeutique du patient a I'autogestion du diabéte ») ainsi
gu’aux documents d’aide a la prise en charge du diabete en milieu hospitalier et post-hospitalier
(docDiab).

- Implication des proches : les professionnels des soins a domicile interviennent auprés des clients tout

en impliquant les proches qui peuvent contribuer a maintenir ou renforcer I'autonomie. L’AVASAD
participe également au programme Proches aidants.
- Prévention secondaire et tertiaire : I’AVASAD envisage également un projet de formalisation des

mesures de prévention secondaire et tertiaire, dans l'optique d’évaluer — anticiper la perte
d’autonomie.

L’AVASAD, de par sa mission et ses prestations, tient une place particuliere dans I'articulation entre les
domaines de la santé et du social. Elle positionne structurellement I'autonomie du patient dans une
perspective intersectorielle, au-dela du périmeétre et de la responsabilité du domaine de lasanté.

Assurances-maladie

Les assurances maladie sont également actives dans le développement de mesures visant |'aide a 'autonomie
. . . . , , 7 .
des patients. Voici des exemples de projets développés par la CSS” dans ce domaine :

- Programme de suivi en cas de diabéte sucré de type 2 : ce programme est offert a tout assuré couvert

par I'assurance de base (ou complémentaire). Il propose, via un dossier patient informatisé et une
plateforme d’appui a distance (centre de télémédecine Medgate), un suivi et un accompagnement
personnalisé sur les connaissances de la maladie, I'alimentation et I'activité physique ainsi que la
gestion du traitement et des autocontroles, en collaboration avec le médecin traitant et I’Association
suisse du diabete. Medgate utilise les moyens technologiques actuels (natel, SMS, transmission de
données par informatique etc.) pour fournir un coaching a distance 24/24 7/7. Il propose en outre une
assistance a I'étranger durant les vacances.

- Programme de suivi en cas d’insuffisance cardiague : Medgate est également offert aux patients

présentant une insuffisance cardiaque, avec des prestations de conseil et d’appui adaptés a ces cas.
- Appui aux patients et aide a la décision : la CSS a développé divers offres et outils, tels qu’un projet de

prévention des chutes, en collaboration avec la Ligues suisse contre le rhumatisme, ou encore une
brochure d’aide a la décision concernant une opération planifiée.

C. 2 Actions développées par les organismes et acteurs hors du champ de la santé
Espace Compétences — centre de formation de la santé et dusocial

Espace Compétence propose des formations continues et permanentes a |'attention des dirigeants et des
collaborateurs du secteur socio sanitaire.

Plusieurs formations sont proposées pour développer les compétences des professionnels dans
I’'accompagnement et I'aide a I'autonomisation des patients :

- Certificat d’infirmier-ére clinicien-ne, option diabétologie (21 + 52 jours = 72 jours, certificat reconnu

par I’ASI) : cette formation continue de 72 jours comprenant le tronc commun d’infirmier-ére clinicien-
ne généraliste, complété par le module Diabétologie, validée par un examen et la validation du
module, donne lieu a au certificat reconnu par I’Association suisse des infirmiers-eres (ASI), sous le
titre d’infirmier-ére clinicien-ne conseil en diabétologie. L'option Diabétologie (21 jours) comprend
qguatre modules qui forment notamment les professionnels a délivrer des prestations d’éducation
thérapeutique et soutenir plus généralement les patients dans leur processus d’autonomisation de la
gestion de leur quotidien avec le diabete.

Nous prenons ici I'exemple d’une assurance sans que ce choix soit motivé par des raisons de qualité ou d’offre.
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- Attestation certifiante d’infirmier-ére conseil en diabétologie et module Enseignement thérapeutique

au patient diabétigue : ces formations continues, qui font partie de I'option Diabétologie du certificat

décrit précédemment, peuvent étre suivies séparément afin d’acquérir des compétences spécifiques
dans le domaine.
- Certificat « Chronic care management » pour les assistantes médicales : cette formation, mise en place

en collaboration avec I'Association romande des assistantes médicales (ARAM), prépare a I'obtention
du brevet fédéral de « Coordinatrice/coordinateur en médecine ambulatoire ». Elle permet de
développer des compétences pour conseiller et informer les patients chroniques ainsi que leurs
proches, motiver et soutenir le patient a utiliser des services externes prescrits et assurer la
coordination de leurs prestations. Elle est composée de divers modules sur les conseils spécifiques
relatifs aux maladies (diabete, rhumatisme, maladies cardiaques, dégénératives du SNC) ainsi que sur
les compétences, I'autogestion et I'enseignement au patient.

Espace Compétences est impliqué par ailleurs dans le développement de la Plateforme romande pour

I'éducation thérapeutique®. Visant dans un premier temps a identifier, harmoniser et optimiser les formations

des soignants dans un but d’accessibilité, de couverture et de complémentarité de I'offre — tant académique
que professionnelle - dans ce domaine (structuration, contenu, diffusion, reconnaissance de titres etc.), elle
vise a élargir la démarche a I'offre de formation destinée aux patients. L'optique est d’étendre la démarche au
plan suisse. La plateforme réunit des experts des institutions du secteur socio-sanitaire, de I’éducation ainsi
que des membres d’associations et représentants d’Espace Compétences. Elle travaille notamment a dresser
un état des lieux des offres en éducation thérapeutique pour les professionnels et les patients, a participer au
développement des bonnes pratiques, a harmoniser les formations post-graduées et continues, définir les
orientations, veiller a 'adéquation de I'offre aux attentes et besoins du terrain, promouvoir la recherche et
diffuser la formation en Suisse romande.

Comme indiqué précédemment, cet inventaire ne se veut pas exhaustif. Bien d’autres organismes pourraient
étre mentionnés tels qu’Appartenances, favorisant le mieux-étre et I'autonomie des personnes migrantes,
FemmesTische, réunissant les femmes en contexte migratoire pour échanger sur la santé, I'éducation et
I'intégration, ou encore les hautes écoles santé-social et autres organismes de formation proposant des
enseignements et mesures propres a former les professionnels dans I'aide a 'autonomisation des patients.

221 Besoins auxquels les prestations se proposent derépondre
Malgré le fait que I'inventaire effectué ne prétende pas a I'exhaustivité, il est possible d’évoquer divers types
de besoins auxquels les prestations mentionnées au fil des rencontres avec les divers acteurs cherchent a
répondre.

- Prestations destinées aux patients : une large partie des prestations visent les patients seuls — voire

leurs proches. Certaines concernent des maladies spécifiques et visent en particulier le
développement de connaissances et compétences pratiques (aide a I'autogestion du traitement,
autocontroles et suivi de la maladie au quotidien), alors que d’autres visent plus généralement |'aide a
I"'autonomisation, notamment I'adaptation des modes de vie (alimentation, activité physique, arrét du
tabac etc.) mais aussi, dans une moindre mesure, le développement des compétences des patients a
devenir acteurs de leur santé (cours EVIVO et outils d’aide a la décision parexemple).

N

- Prestations destinées aux professionnels : elles visent d’'une part a permettre I'acquisition de

compétences pour accompagner le processus d’autonomisation des patients, et d’autre part, dans une

moindre mesure, a outiller les professionnels pour permettre une décision partagée avec le patient.
Les prestations visent généralement soit les patients soit les professionnels, sans prendre en considération
I'interaction entre soignant-soigné (voire soignant-soigné-proche et contexte) dans laquelle se construit le
processus d’autonomisation du patient. On pourrait exemplifier la problématique par I'analogie — certes
caricaturale mais peut-étre plus parlante - avec un parent qui montrerait a son enfant comment marcher sans

® La Plateforme romande pour I’éducation thérapeutique a été intégrée a I'Association Suisse Romande d’éducation
thérapeutique, créée en novembre 2016.
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s’ajuster et lui lacher la main progressivement pour lui donner I'occasion d’expérimenter de marcher. En ce
qui concerne les prestations destinées aux patients, si elles répondent sur le fond a des besoins des patients,
I'objectif semble généralement de maximiser I'autonomisation du patient selon le point de vue du soignant,
c’est-a-dire en I'aidant a assumer des taches et responsabilités a la place de ce dernier. Il n’est pas dit que cet
objectif soit partagé par les patients, ou du moins qu’ils aient la méme perception de ce qu’ils devraient
arriver a gérer de fagcon autonome. Par ailleurs, les experts relevent le peu d’initiatives dans le domaine des
mesures structurelles pour favoriser 'autonomisation des patients, notamment en améliorant la lisibilité et la
navigabilité du systéme ainsi que des actes de soins.

2.2.2 Ressources mobilisées
Une grande partie des prestations, en particulier celles destinées aux patients, se développent sans ressources
supplémentaires dévolues, en marge de I'activité courante et souvent grace a l'investissement et la bonne
volonté des professionnels concernés. Le corollaire est que I'offre qui en découle manque foncierement de
|égitimité et peine a trouver une assise sur la durée.

Ces derniéres années, les autorités sanitaires, tant au niveau vaudois que suisse, ont attribué des mandats pour
évaluer et renforcer cet axe d’intervention en réponse a I’évolution de la situation et la nécessité de faire face a
I"augmentation des maladies chroniques ainsi que du nombre de personnes en perte d’autonomie.

2.2.3 Obstacles rencontrés
Les obstacles mentionnés par les divers partenaires rencontrés sont, dans I'ordre de fréquence :

- Limites organisationnelles : les conditions de fonctionnement (monitorage des activités, facturation
etc.) posent une logique d’action qui contrecarre la logique d’approche souhaitée, centrée sur le
patient et a son écoute. De fait, accompagner le client pour qu’il puisse faire un maximum de choses
par lui-méme est beaucoup plus long que faire a sa place ! Manque de temps et de reconnaissance
(facturation) du temps dévolu a I'éducation thérapeutique, a aider a faire plutot que faire a la place

- Probleme de la légitimité : besoin d’une base légale, d’'une volonté et d’'une décision des autorités
sanitaires pour poser I'aide a la décision dans la relation médecin-patient

- Difficulté pour consolider, ancrer les prestations d’aide a I'autonomisation sur la durée : pas de base
légale, de moyens financiers dévolus (remboursement, prestation d’intérét général), limite liée a la
responsabilité médicale

- Probleme de financement : manque de soutien financier pour les prestations d’aide a
I’'autonomisation (certaines prestations étant insuffisamment facturables via la LAMal ou par d’autres
assurances comme LAl)

- Difficulté pour recruter les patients : faire connaitre les prestations, inciter les médecins traitants et
autres professionnels de santé a envoyer leurs patients

- Probleme de concurrence : doublons, offres similaires développées par plusieurs partenaires,
concurrence avec l'offre des entreprises pharmaceutiques, des assurances-maladies (question des
intéréts qui motivent certaines offres)

- Difficulté a collaborer et travailler en partenariat avec les médecins et les autres associations de
patients (logique de « chacun défend ses prestations »)

- Difficulté a motiver les patients, a les amener a se considérer comme potentiels acteurs de leur santé

- Difficulté pour les patients a s’y retrouver parmil’offre

- Double tranchant de la pléthore d’informations disponibles sur internet (pas d’information ciblée,
« individualisée », difficulté a sélectionner les informations, a les analyser de maniére critique, avec au
final le risque d’effrayer les patients ou les décourager). On peut toutefois mentionner le mandat
attribué a la Fédération Romande des Consommateurs par le canton de Vaud en vue de favoriser le
regroupement et a lI'accés a des informations valides.

- Silos et difficulté d’accés a l'information, en particulier pour les patients qui cumulent plusieurs
problemes chroniques (soit environ 30% des cas).
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3 Analyse et propositions d’amélioration

Ce tour d’horizon de l'aide a I'autonomisation des patients atteints de maladies chroniques montre tout
d’abord que les organismes et professionnels ceuvrant pour I'amélioration de la qualité de vie de ces patients
ont déja développé de nombreuses offres dans ce domaine. Cependant, en I'absence de moyens et de temps
dévolus a ces prestations, elles dépendent souvent de l'investissement personnel des soignants et sont
difficiles a assurer sur la durée. Par ailleurs, s’il y a une réelle volonté de permettre a la majorité des patients
d’accéder a ces prestations, il est nécessaire d’organiser |'offre et de renforcer sa légitimité, en tant que
domaine d’action a part entiére reconnu et soutenu par les pouvoirs publics.

Le renforcement de I'aide a I'autonomisation des patients atteints d’'une maladie chronique passe ainsi par des
propositions de deux niveaux complémentaires.

Niveau organisationnel :
- Définir un mandat officiel pour mettre en ceuvre les propositions retenues, avec un pilotage mixte Etat-
organisations et des ressources propres ainsi qu’un horizon temporel.

- Créer un organe9 (pas forcément personnalité juridique, p.ex. plateforme) regroupant les entités de
défense des intéréts des patients, groupes d’entraide, la PMU, la FRC et des représentants de patients
pour réunir les principaux initiateurs de prestations, I'expertise méthodologique (PMU) et la
représentation des intéréts des patients et des consommateurs. Cette plateforme serait chargée
d’analyser I'offre puis de valider le périmetre et la nature des prestations d’aide a I'autonomisation
(qu’est-ce qui rentre ou pas dedans, selon quels criteres), définir les priorités (p.ex. mesures structurelles
favorisant la décision partagée, organisation et régles générales a faire prévaloir dans les institutions de
soins, bases légales, propositions d’attribution de financements ?) et choisir comment organiser et
communiquer sur 'offre.

- Intégrer des représentants de patients dans les organes politiques relatifs a la santé (p.ex. Commission
cantonale de politique sanitaire) afin que leurs connaissances et leurs expériences spécifiques
alimentent le processus de prise de décision.

- Former des patients pour leur permettre de défendre leur position et leurs intéréts dans la politique
de santé publique.

- Donner mission a une institution subventionnée défendant les intéréts de patients de mettre en place
et gérer les travaux de la plateforme (y compris éventuellement conseiller les partenaires pour le
développement de nouvelles prestations et former les représentants de patients) et de mettre en
ceuvre les propositions visant le renforcement de I'aide a 'autonomisation des patients chroniques.

Niveau de I'offre :
1. Définir le périmeétre et les critéres (y compris qualité) de ce qui est considéré comme une prestation ou
mesure d’aide a I'autonomisation des patients chroniques et communiquer sur ces critéres pour
favoriser le développement d’une offre pertinente et de qualité.

2. Cartographier I'offre de prestations, en identifiant les forces et faiblesses ainsi que les éventuels
recoupements et/ou manques, puis l'analyser au regard des critéres définis et formuler des
propositions visant son renforcement, telles que :

e Amélioration de I'existant : qu’est-ce qui pourrait ou devrait étre fait pour améliorer le type d’offre et
/ ou le contenu des prestations proposées, ainsi que les mesures structurelles (lisibilité, navigabilité,
communication, décision partagée etc.) ?

e Réorganisation : y a-t-il lieu d’améliorer I'organisation des prestations (acces a Iinformation,
organisation entre les acteurs soutenant le suivi, le développement, la communication sur |'offre
existante ainsi que les mesures trans-sectorielles ou structurelles a méme de renforcer ce domaine) ?

e Développement : y a-t-il des mesures ou prestations susceptibles de renforcer significativement
I’aide a I'autonomisation des patients et qui devraient encore étre développées ? Typiquement quels
sont les besoins des patients concernant I'information et I'utilisation de dossiers électroniques ?

3. Créer un guichet intégré (physique et/ou virtuel) facilitant I'orientation de chaque patient vers la bonne

9 . ) . . . S
Les Ligues de santé ont un projet dans ce sens au niveau suisse avec lequel il s’agira de se coordonner.
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prestation en fonction de ses besoins et attentes. Le guichet virtuel, a I'instar du site diabetevaud.ch,
pourrait fonctionner comme une plateforme d’information tant pour les patients que pour les
professionnels, avec un périmétre couvrant les maladies chroniques. Ce « guichet » pourrait étre
mutualisé a I’'ensemble de la Romandie.

4. Mettre en ceuvre les propositions d’amélioration et soutenir le développement d’une offre de qualité.

Vieillissement de la population, augmentation de la prévalence des maladies chroniques, pénurie de soignants, il
est temps d’intégrer le partenaire « citoyen/patient » en renforcant les compétences en santé de tous et
I"'autonomisation des patients dans la gestion de leur maladie au quotidien.

L'offre existe mais elle est polymorphe, pléthorique parfois, mais souvent insuffisante et cloisonnée, de qualité
inégale et souvent méconnue des bénéficiaires et de leurs soignants.

La création d’un guichet intégré couvrant les maladies chroniques pourrait assurer une meilleur coordination des
services, des prestations de qualité en fonction des besoins de tous les patients (exhaustivité) ainsi que
I’'amélioration de I'accés a ces prestations permettant au citoyen/patient, a son entourage ainsi qu’aux soignants
qui s’en occupent de mieux les orienter dans un systeme de santé complexe.

PcD, décembre 2016.
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ANNEXE

Associations de patients et organisations pour les patients actives sur le canton de Vaud

ABA - Association Boulimie Anorexie, Lausanne http://www.boulimie-anorexie.ch/
Apprendre a vivre avec le cancer, Lausanne http://avac.ch/fr/

Association Alzheimer Suisse (Adresse), Section vaudoise http://alzheimer-vaud.ch/
Association Asperger Romandie, http://asperger.autisme.ch/

Association d'aide et de soutien pour les femmes Endo, Lausanne http://www.endosuisse.ch/
Association des Malentendants de la Cote, Morges http://www.malentendants.ch/
Association dyslexie Suisse romande, Lausanne http://www.adsr.ch/

Association enfance et maladies orphelines, Monthey, www.aemo.ch

W Nk WDNRE

Association Intervalle, accueil des parents d’enfants hospitalisés, Lausanne
http://www.association-intervalle.ch/

10. Association Parkinson Suisse, bureau de Lausanne http://www.parkinson.ch/

11. Association romande de la coeliakie, Lausanne http://www.coeliakie.ch/

12. Association Romande des Familles d'Enfants atteints d'un Cancer (ARFEC), Lausanne
http://www.arfec.org/

13. Association Romande Trisomie 21 - ART 21, Le Mont-sur-Lausannehttp://www.t21.ch/

14. Association Sclérose Tubéreuse de Bourneville, Lausanne http://www.stbsuisse.ch/

15. Association Suisse de parents d'Enfants Epileptiques, Pully http://www.parepi.ch/

16. Association tourette-romandie, Lausanne http://www.tourette-romandie.ch/

17. Association Vaudoise des Aphasiques, Lausanne http://www.chuv.ch/neuropsy/npr_home/npr- patients-

familles/npr-associations _de patients/npr-association vaudoise des aphasiques.htm

18. Association Vaudoise du Diabéte, Lausanne http://www.diabete-vaud.ch/

19. Association Vaudoise pour la Construction Adaptée aux personnes Handicapées, La Sarraz
http://www.avacah.ch/

20. Bibliothéque Sonore Romande (BSR), Lausanne http://www.bibliothequesonore.ch/

21. ELA (Suisse) - Association Européenne contre les Leucodystrophies, Siége suisse Tavannes
http://www.ela-asso.ch/

22. Fédération suisse des aveugles et malvoyants, Lausanne http://www.sbv-fsa.ch/

23. Fondation vaudoise contre l'alcoolisme (FVA), Lausannehttp://www.fva.ch/

24. Forom écoute- La fondation romande des malentendants, Lausanne http://www.ecoute.ch/

25. Groupe Vaud Polyarthrite, http://www.polyarthrite.ch/

26. Groupement Romand de Skieurs Aveugles et Malvoyants — GRSA, Lausanne http://www.grsa.ch/

27. Organisation de patients OsteoSwiss, https://www.osteoswiss.ch/index.php/fr/

28. Le Graap-Fondation (Groupe d'accueil et d'action psychiatrique), Lausanne
http://www.graap.ch/

29. Ligue Vaudoise contre la Cancer, Lausanne http://www.lvc.ch/

30. Ligue vaudoise contre le rhumatisme LVR, Lausannehttp://www.liguerhumatisme-vaud.ch/

31. -Association Retina Suisse, Ecublens http://www.retina.ch/

32. Société suisse de la sclérose en plaques, Lausannehttps://www.multiplesklerose.ch/fr

33. Union centrale suisse pour le bien des aveugles UCBA, Lausanne http://www.szb.ch/

16



http://www.boulimie-anorexie.ch/
http://avac.ch/fr/
http://alzheimer-vaud.ch/
http://asperger.autisme.ch/
http://www.endosuisse.ch/
http://www.malentendants.ch/
http://www.adsr.ch/
http://www.aemo.ch/
http://www.association-intervalle.ch/
http://www.parkinson.ch/
http://www.coeliakie.ch/
http://www.arfec.org/
http://www.t21.ch/
http://www.stbsuisse.ch/
http://www.parepi.ch/
http://www.tourette-romandie.ch/
http://www.chuv.ch/neuropsy/npr_home/npr-patients-familles/npr-associations_de_patients/npr-association_vaudoise_des_aphasiques.htm
http://www.chuv.ch/neuropsy/npr_home/npr-patients-familles/npr-associations_de_patients/npr-association_vaudoise_des_aphasiques.htm
http://www.chuv.ch/neuropsy/npr_home/npr-patients-familles/npr-associations_de_patients/npr-association_vaudoise_des_aphasiques.htm
http://www.diabete-vaud.ch/
http://www.avacah.ch/
http://www.bibliothequesonore.ch/
http://www.ela-asso.ch/
http://www.sbv-fsa.ch/
http://www.fva.ch/
http://www.ecoute.ch/
http://www.polyarthrite.ch/
http://www.grsa.ch/
http://www.osteoswiss.ch/index.php/fr/
http://www.graap.ch/
http://www.lvc.ch/
http://www.liguerhumatisme-vaud.ch/
http://www.retina.ch/
http://www.multiplesklerose.ch/fr
http://www.szb.ch/

