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1 Conditions de réalisation

1.1 Rappel du mandat

Ce document répond a la demande formulée dans le mandat de prestation de service N°
80814 de I'éésp : « un document reprenant les constats essentiels pour les années 2012-
2016 et présentant les recommandations découlant des analyses retenues. Ce court
document doit pouvoir étre intégré comme chapitre dans le bilan descriptif de Iégislature. »

1.2 Rappel des objectifs

Il s’agit ici de compléter le bilan 2012-2016 établi par la direction du Programme cantonal
Diabéte (PcD) par une analyse critique externe centrée sur les questions suivantes :
b) Les ressources a disposition, I'organisation du programme et les modalités de
pilotage sont-ils adéquats par rapport aux objectifs a atteindre?
e) Quelles sont les possibilités d’amélioration du programme ?

1.3 Sources d’information

Outre les documents apportés par le mandant cités dans le mandat de prestation, nous nous
référons a la documentation disponible a partir des sites: pcd.diabete-vaud.ch (fermé),
diabetevaud.ch (ancien et nouveau), recodiab.ch et les différents sites des organisations
participant aux projets échantillonnés. Ces sources ont été complétées par des documents
internes au PcD livrés par son administration en réponse a nos demandes ainsi que des
informations recueillies auprés d’informateurs privilégiés contribuant a différents titres a ce
programme. Une bibliographie référencant les documents cités figure en fin du présent

rapport.

1.4 Démarche et méthodes

Au-dela de la démarche d’évaluation respectant les standards de la Société suisse
d’évaluation menée a l'aide des techniques classiques d’échantillonnage raisonné, d’analyse
documentaire, d’entretiens semi-directifs et d’analyse de la gouvernance, nous nous référons
a I'anthropologie des sciences qui permet d’analyser I'évolution d’un programme et de ses
anti-programmes, de décrire les effets d’'un document scientifique comme ceux d’un acteur
humain ou d’'une organisation et d’entrer dans la complexité d’'un programme mobilisant
autant d’acteurs et d’organisations.



1.5 Echantillonnage de projets

En raison du temps et de moyens limités, nous avons sélectionné, en accord avec les
responsables du PcD, un échantillon raisonné de quatre projets parmi les 45 figurant au
programme de 2016. Ces projets de par leur importance, leur centralité pour les axes
d’action et les liens entretenus avec les autres projets nous serviront d’analyseur de
I'organisation, des ressources, du pilotage du programme et de leur adéquation aux objectifs.

Il s’agit des projets suivants :

o Elaboration des recommandations de pratique clinique (RPC) et leur diffusion ainsi
que l'adaptation des RPC aux patients, notamment la Brochure "Le diabéte et mes
pieds" ;

e Lamise en place de la filiere cantonale Diabéte gestationnel PII (DG PlII) ;

e Le développement et la refonte du site diabete-vaud.ch et notamment son test du
risque de diabete en ligne ;

e Le rapport de base pour le développement d'une filiere cantonale diabéte (VDiab).

1.6 Présentation du rapport

Le rapport présente ci-aprés successivement les résultats d’analyse des quatre projets
retenus avec une conclusion succincte, puis les recommandations tirées de ces analyses et
de leur mise en lien avec les autres actions du PcD.

2 Analyse du projet RPC

2.1 Bases du projet et objectifs initiaux

Les recommandations de pratique clinique constituent, de l'avis des responsable du
Programme, un dispositif essentiel du PcD. Ce projet fait partie de ceux ayant débuté en
2010, repris dans le plan d’action 2012-16. Le développement et la diffusion de ces
recommandations visent I'amélioration de la prise en charge par le partage des
connaissances a travers la formation des professionnels de santé et des patients.

Le projet est en lien direct avec le volet de la Planification des soins - Structuration et
coordination, a travers l'adaptation et la mise en ceuvre de recommandations pour la
pratique clinique (RPC), ainsi qu’avec le projet de soutien aux patients, dit Podologie.

2.2 Organisation du projet et évolution

Le projet, mandaté par le SSP et intégré au PcD sous la direction du Pr. Burnand de ''UMSP,
s’appuie sur un groupe méthodologique centré sur 'lUMSP, un groupe de travail, un groupe
de révision et des experts réunissant médecins et soignants hospitaliers ; praticiens en
pratique générale et spécialisée, ainsi que des pharmaciens et des infirmiéres. Le projet est
fondé sur des méthodologies reconnues (ADAPTE 2.0 et AGREE IlI) et des sources
internationales et locales validées. Dépassant le cahier des charges initial de 12 a 15
recommandations, le projet a abouti a I'établissement et a une large diffusion de 12
recommandations ambulatoires générales, 8 ambulatoires spécifiques, 2 concernant la
grossesse et 8 recommandations hospitalieres sur la prise en charge du patient et des
complications du diabéte. Ces RPC sont en outre & mettre en lien avec les 12 fiches
pratiques destinées aux patients et les 20 destinées aux soignants élaborées en lien avec
des professionnels des établissements de soins aigus ou a domicile et de la pharmacie inter-
hospitaliére de la Coéte. La révision annuelle des RPC se poursuit actuellement ainsi que leur
diffusion.

2.3 Ressources et utilisation

Pour la période 2012-2016, CHF 202'428.- ont été alloués a ce projet, dont 4.4% pour le
pilotage et le suivi. L'essentiel du montant est consacré aux salaires et honoraires des
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membres de I'équipe et des groupes, le solde (max 19%) aux frais de déplacement. Aucun
autre financement n’est relevé, mais notons 'apport des infrastructures de 'lUMSP (accés
aux sources scientifiques) et ceux en connaissances formelles et savoir-faire techniques des
membres des trois groupes, sans lesquels le projet n’aurait pu étre mené a terme.

2.4 Produits, effets induits et évaluation

L’évaluation synthétique est largement positive : « 30 RPC disponibles, projet réalisé ; cible
atteinte ». Le bilan présente aussi une évaluation plus détaillée en 'absence de données
d’évaluation compléetes: « RPC reprises, validées et traduites en allemand dans le cadre du
programme QualiCCare, sous I'égide de la (SSED) et de diabete suisse afin de les rendre
accessibles a tous les soignants en Suisse », le role particulier attribué au RPC dans la
collaboration entre médecin de famille et spécialistes ou prises en charges organisées par le
PcD, complément de projet en développement: « projet CHUV hyperglycémie, Transition
entre prise en charge adulte et gériatrique, etc. Les projets en lien: forum cantonal et
régionaux, site diabete-vaud.ch, «le diabete et mes pieds », Traitement du diabéte
gestationnel Partie 1 (DG P1) ainsi que les dispositifs régionaux ont utilisé les RPC et les
fiches pratiques. Notons que l'intégration des RPC par le biais des Cercles de qualité (Delta)
a été abandonnée par manque de mobilisation des animateurs Delta. L'évaluation des
pratiques professionnelles menée par 'lUMSP montre une bonne maitrise des RPC par les
infirmiéres spécialisées et les médecins diabétologues et une moindre pénétration parmi les
médecins de premier recours et les infirmiéres de soins généraux. Les pratiques de soins
favorisant I'auto-prise en charge (liste des choses a faire, groupes et cours de soutien,
retours et avis du patient, programmes organisés, soutien social et carnet de santé) sont les
moins cités.

2.5 Pilotage et changement du projet

Le projet est positionné a 'l'UMSP ainsi que son responsable et les personnes qui y
collaborent. Le lien avec le PcD passe par sa responsable ainsi que par le COPIL. Le
nombre de RPC s’est accru en réponse a des demandes spécifiques : recommandations
spécifigues, diabéte gestationnel, prise en charge hospitaliere et en urgence. Ces
développements conservent la méthode originale de recueil d'information, d’adaptation et de
diffusion permettant également I'élaboration de fiches pratiques destinées aux soignants et
aux patients ainsi que des supports pour la formation initiale et le perfectionnement. Le projet
integre la remise a jour réguliere des RPC, leur diffusion au niveau suisse et leur intégration
dans la formation. Ces actions entrent en concurrence face a des ressources limitées en
temps de travail et financiéres.

2.6 Pérennisation de I’action

Le projet, en fin de phase de développement des RPC, doit poursuivre leur mise a jour, leur
diffusion et l'inscription de ces activités dans une structure stable de préférence au niveau
suisse. Les contacts sont établis avec les sociétés médicales concernées (SSED,
DiabeteSuisse, QualiCare, CardioVasc Suisse, OFSP : Stratégie nationale Prévention des
maladies non transmissibles) et avec les filieres de formation, mais ces organismes n’ont
pas les moyens financiers d’assurer ces taches. Le report des programmes nationaux de
promotion de la qualité et de I'économicité des soins qui devrait prendre en charge cette
action au plan Suisse compromet la pérennisation des RPC, alors qu’une reprise au niveau
cantonal constituerait une régression. En outre, le départ a la retraite du responsable de
projet et la réorganisation de '"UMSP assurant un nombre important de liens entre les
différents acteurs, constitue un risque pour la poursuite du projet.



2.7 Conclusions

Ce projet démontre l'efficacité d’'une action a moyen terme bien définie qui s’appuie sur des
expériences proches associant un grand nombre d’acteurs de natures diverses (IUMSP,
experts de 'EBP, sources d’'information internationales, méthodes reconnues, spécialistes
inter-disciplinaires et interprofessionnels, personnel de soins de premier recours, etc.)
mobilisés sur leurs intéréts propres et a moindre colt. Néanmoins, il reste difficile
d’améliorer les pratiques du personnel de soins de premier recours alors que les
personnels spécialisés sont eux trés au fait des RPC, qui sont bien intégrées a leur
pratique et a leur formation. L'inscription des RPC au niveau suisse et leur diffusion
nationale en cours constituent une opportunité majeure de gagner une position de
leadership pour le systeme de santé vaudois, mais nécessitent des actions politiques et
académiques qui dépassent la sphére de pouvoir du PCD. En outre, le maintien du réseau
sociotechnique qui met a jour et diffuse les recommandations n’est pas assuré.

3 Analyse du site diabete-vaud.ch et son développement

3.1 Bases du projet et objectifs initiaux

Le développement du site internet diabete-vaud.ch a débuté en 2013, soit la méme année
que le rattachement du PcD a I'AVD. |l vise essentiellement a fournir des informations sur le
diabéte aux professionnels de la santé, aux patients diabétiques, a l'entourage et a la
population générale. Un site internet pour le PcD est un outil de promotion et de diffusion des
savoirs fort puissant, considérant qu’en 2015, le pourcentage des ménages suisses romands
ayant accés a internet est passé de 58% en 2002 a 91% en 2015, 88 % des ménages
suisses allemands ont accés a internet et 83 % pour la Suisse italienne (Office Fédéral
Suisse, 2015).

3.2 Organisation du projet et évolution

Au départ, les informations du site étaient surtout destinées et accessibles aux
professionnels de la santé. En 2016, un projet de refonte du site permet de diriger I'utilisateur
a partir de trois onglets : 1) selon son besoin de comprendre le diabéte ; 2) selon sa situation
d’étre un patient avec le diabéete ; 3) selon sa position de professionnel de la santé. Le
nouveau site a été opérationnel a partir de novembre 2016. Peu d’informations sont
disponibles pour connaitre la démarche réalisée pour élaborer le site et prioriser son contenu.
Dans sa nouvelle mouture, le site est dégagé et facile a consulter. Malgré cela, il aborde peu
les besoins des populations vulnérables ou encore il est peu accessible pour les patients qui
ne maitrisent pas suffisamment le francais. Par exemple pour faciliter la compréhension du
lecteur, il serait nécessaire d’avoir plus d'images, de vidéos ou tout simplement un lexique
des termes de base propres au diabéte en différentes langues. Autre exemple, il serait
intéressant d’avoir un signet pour les proches de la personne diabétique. Pour rendre le site
plus contemporain et intéresser la population visée, il serait pertinent de s’inspirer du site
www.diabete.gc.ca qui propose des applications mobiles et des formations en ligne pour les
personnes diabétiques.

3.3 Ressources et utilisation

Pour I'élaboration du site en 2013, un montant de CHF 57'500 a été prévu dans le budget,
puis pour le mettre a jour une somme de CHF 8'500 a été utilisé en 2014 et en 2015. Les
ressources disponibles pour travailler sur le site proviennent a la fois du PcD et de I'AVD.
Suite a la consultation du site, il ressort que les informations pour les patients en situations
particulieres (conducteur, travailleur, femme enceinte ou enfant) sont parcellaires et des plus
difficiles a trouver. Il faudrait revoir comment accéder plus rapidement a des informations
consistantes.
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3.4 Produits, effets induits et évaluation.

Le bilan de la Iégislature 2013-2017 indique que le taux de couverture du site internet et les
effets sur la population ne semblent atteints que partiellement. Les seuls indicateurs des
effets produits sont le nombre de personnes ayant consulté le site. Les statistiques
d’utilisation indiquent un taux de fréquentation variable selon les années (nombre
d'utilisateurs en 2013 : 8 539 ; en 2014 : 3 730 ; en 2015: 8 706). La tendance de ces
données est similaire pour le test de risque disponible sur le site (hombre d'utilisateurs en
2013: 3 584 ; 2014 : 456; 2015: 1 162). Aucune information n’est accessible sur les
stratégies de communication pour publiciser le site, le tester et le faire connaitre auprés des
utilisateurs potentiels, surtout lors de la premiere année et les années suivantes.

3.5 Pilotage et changement du projet

Le pilotage du site internet a été réalisé par des responsables provenant du PcD et de I'AVD.
Peu d’informations sont disponibles pour identifier comment les choix en lien avec le contenu
du site internet ont été faits. Quelles sont les priorités en terme d’attentes ? Il s’avére aussi
ardu de déterminer les effets du site sur les professionnels de la santé, particulierement pour
les médecins généralistes : Est-ce que ce site est une référence pour eux ? Le consultent-ils
souvent ? Est-ce qu’ils dirigent les patients et I'entourage vers ce site ? Quelles sont les
prochaines étapes de développement ? Voila quelques questions sans réponses.

3.6 Pérennisation de I’action

Le site internet est la pour perdurer dans le temps et constitue un moyen contemporain pour
rejoindre la population suisse et les professionnels de la santé. Toutefois, il s’avére essentiel
de faire régulierement sa mise a jour et de le rendre davantage interactif. L’ajout de
Facebook est tout récent (2016) et il est impossible de savoir comment ce réseau permet de
rejoindre la clientéle cible. Les sites des associations américaine, belge, canadienne ou
francaise ont aussi intégré Twitter et Linkedin.

3.7 Conclusions

Le site internet existe depuis 2013 et a été remanié fin 2016. || demeure peu interactif, mis a
part le test de risque du diabéte. Comparé aux sites d’autres pays, il N’y a pas de photos ou
vidéos, ni propositions de recettes ou menus. Il n'est pas adapté pour les personnes ayant
des problémes de littératie ou ayant un autre bagage culturel et demeurant dans le canton
de Vaud. La situation du jeune diabétique est aussi peu abordée. Tous ces éléments
indiquent la nécessité de bonifier le contenu du site pour permettre a la personne diabétique
et a sa famille de s’approprier les informations nécessaires pour bien vivre avec le diabéte.

4 Analyse de la filiere du diabéte gestationnel et son développement

4.1 Bases du projet et objectifs initiaux

Dans le but de diminuer les complications sur la santé de la femme enceinte, le projet de
Diabete Gestationnel Il (DG PII) vise a généraliser sur tout le canton de Vaud un modéle de
pratigue exemplaire, incluant le dépistage, la prise en charge et le suivi des femmes
enceintes ayant un DG. Il comporte deux axes, soit I'un concernant une filiere cantonale et
lautre portant sur la prévention. L’axe de la filiere cantonale vise a développer une
consultation interdisciplinaire pour le suivi des patientes ayant un DG. Il est piloté par une
personne du PcD. Il a pour objectif spécifique de permettre a une infirmiere de : 1) favoriser
la collaboration avec les obstétriciens ; 2) prévenir le diabéte ; 3) offrir des modéles de prise
en charge et divers outils ; 4) proposer des moyens pour atténuer la charge de travail et les
colts ; 5) mettre en place des consultations cantonales pour les patientes a haut risque.
Plusieurs documents pour permettre le dépistage du DG ont été développés et diffusés.



4.2 Organisation du projet et évolution

Actuellement, les fiches de pratique et les pratiques exemplaires sont bien intégrées par les
équipes cantonales spécialisées auprés des femmes ayant un DG. Les infirmiéres en
diabétologie représentent un élément de stabilité (par exemple elles s’assurent de former la
releve) et de réussite de ce programme. Elles établissent des liens étroits avec les médecins
généralistes et les diabétologues de leur région. L’autogestion du diabéte et I'éducation
thérapeutique sont au centre des préoccupations des professionnels de la santé qui
oeuvrent auprées de ces patientes. Entre 2013 et 2015, plusieurs formations ont été offertes
aux professionnels travaillant auprés des femmes ayant un DG. Peu de données sont
disponibles sur les retombées concretes de ces formations.

4.3 Ressources et utilisation

Dés 2013, des ressources importantes ont été budgétées pour le diabete gestationnel filiere
cantonale, soit un montant de CHF 159'898, puis de CHF 110'642 a été utilisé en 2014, CHF
108’889 en 2015 et CHF 40'000 pour 2016. Pour I'axe visant la prévention, des montants
séparés ont été budgétés, soit CHF 30'812 pour 2013 et CHF 53'893 pour 2014. Par la suite,
le financement des activités de prévention par le PcD est suspendu car les dispositifs de
pratique d’activités physiques sont en place et semblent fonctionnels, malgré le nombre
restreint d’utilisatrices.

4.4 Produits, effets induits et évaluation.

Il ressort que le programme de diabéte gestationnel Il a atteint les objectifs fixés. Toutefois,
'absence d’indicateurs objectifs, mis a part le nombre de patientes ayant été suivies, ne
permet pas de quantifier objectivement ce niveau de réussite et de vérifier s’il y a une
amélioration de la santé de ces femmes et des nouveau-nés. L’analyse des chiffres laisse
place a un questionnement quant au nombre de femmes rejointes car en 2013, 337 femmes
ont été impliquées dans ce programme, incluant 281 personnes provenant de la région du
centre. Pour 'ensemble du canton, ces chiffres ont diminué a 287 femmes pour 2014 et a
226 pour 2015.

Pour l'axe visant la prévention du diabéte gestationnel, il faut noter le faible nombre de
participantes aux divers programmes offerts (ex. 20 femmes pour le programme d’activités
physiques) et une difficulté a recruter des personnes dans les régions excentrées.

4.5 Pilotage et changement du projet

Il y a peu d’informations sur la fagon dont les priorités sont établies pour chacun des deux
axes de ce programme. Le recueil d’indicateurs de couverture, la mesure des outcomes
cliniques et les indicateurs financiers sont encore peu développés et uniformes entre les
guatre régions du canton. La base de données Secutrial visant a assurer le suivi de ces
femmes a été mise en place a partir d'octobre 2015.

De fagon générale, les médecins et infirmieres utilisent leur réseau de contact pour offrir des
soins de qualité aux femmes ayant un DG. Le recours aux services provenant d'un
établissement ultra spécialisé (ex. CHUV) semble étre utilisé en dernier, particulierement
pour des situations complexes. |l semble y avoir un probléeme de collaboration entre
certaines institutions ou groupes de professionnels, qui peut étre expliqué par une approche
hiérarchique et une gestion qualifiée de lourde. Enfin, une difficulté a fédérer les forces vives
a aussi été notée.

4.6 Pérennisation de I'action

Le programme de diabéte gestationnel 2 semble bien implanté dans les quatre régions du
canton. Les femmes enceintes ayant un DG semblent étre satisfaites des services de
proximité, incluant linfirmiére spécialisée en diabétologie. Il faut mentionner que peu de
gynécologues a I'extérieur de Lausanne référent leurs patientes a la maternité du CHUV.
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Afin d’avoir des informations générales sur le diabéte, le site internet semble étre un outil de
référence pour ce groupe de patientes. Toutefois, des renseignements plus personnalisés
doivent leur étre fournies. Il faut préciser que la documentation (incluant le site internet) est
uniquement en frangais et qu’elle n’est pas adaptée aux femmes ayant un faible niveau de
scolarité ou des difficultés a lire. Or, celles-ci représentent un groupe a risque et sont
davantage vulnérables. L’ajout d’'un psychologue dans les équipes cantonales permettrait de
répondre a celles qui éprouvent des problemes d’adaptation ou qui présentent de la détresse
psychologique. L'apport d’'un physiothérapeute doit aussi étre considéré pour encourager

I'entrainement physique et le maintien d’activités physiques chez ces femmes.

4.7 Conclusions

Ce projet a permis d’offrir des prestations organisées au niveau cantonal. Néanmoins, le
modeéle proposé est fonctionnel si les conditions favorables sont en place (ex. collaboration
médecin généraliste-infirmiere-diabétologue, communication efficace, instauration des fiches
pratiques et des données probantes). De plus, il faut tenir compte qu’afin d’éviter les
déplacements et de maintenir des liens significatifs avec les professionnels de la santé qui
les connaissent, les femmes enceintes ayant un DG privilégient les services de proximité.
Enfin, le projet centré sur le CHUV a besoin d’étre consolidé pour augmenter la collaboration
entre les équipes en diabétologie et celles en obstétrique.

5 Analyse du développement d'une filiere cantonale diabéte (VDiab)

5.1 Bases du projet et objectifs initiaux

Sur la base des expériences CapDiab au nord et Diabaide a I'ouest ayant mis en place et
développé des filieres locales de soins « a la carte », le PcD est chargé de mettre en place
des filiéres de prise en charge intégrées aux réseaux de santé existant, afin d’améliorer la
prise en charge, la planification des soins, la collaboration interprofessionnelle et
l'information réciproque. La distinction entre filieres spécialisées et réseaux locaux reste
floue. Le réle des coordinatrices régionales mises en place en 2011 et leur gouvernance sont
sujets a discussion entre PcD et administrateurs locaux.

5.2 Organisation du projet et évolution

En 2014, aprées diverses réformes du PcD et de ses axes d’intervention, le mandat lui est
confié de développer un modéle de filiere cantonale de prise en charge des patients
diabétiques ; modele a mettre en ceuvre par les Réseaux santé Vaud. Le cadre cantonal
pour le diagnostic précoce, I'autonomisation et le suivi des personnes diabétiques est
développé en collaboration avec un mandant externe, Antares. |l prévoit I'organisation des
soins et du suivi des patients par des équipes spécialisées organisées en dispositifs
régionalisés en charge des niveaux secondaire et tertiaire. Le CHUV développe les prises en
charge complexes et spécialisées de niveau tertiaire universitaire spécialisé. En 2015, le
SSP donne mandat au PcD de mener une réflexion sur la justification et la pertinence de ces
pbles spécialisés, leur organisation et leur financement.

5.3 Ressources et utilisation

Hors le mandat confié a Antares, il est difficile d’identifier les ressources consacrées a ce
projet. Pour ['utilisation plus générale des ressources, nous retenons la faiblesse des
ressources en temps des coordinatrices des réseaux ainsi que l'incertitude quant a la reprise
des budgets des réseaux régionaux par le SSP. Une part importante des ressources
utilisées par le PcD dans 'accompagnement des quatre projets régionaux a été consacréee
au développement des capacités de gestion de projets des différentes équipes.



5.4 Produits, effets induits et évaluation.

Outre le cadre cantonal développé, la mise en place et la coordination des actions des
filieres diabete dans les réseaux régionaux constituent le principal produit de ce projet. La
coordination interne de ces filieres, I'activation et parfois la fusion des réseaux informels
existants ainsi que le travail de communication ont pris une part importante des ressources.
Mais désormais, le cadre cantonal et ses recommandations de mise en ceuvre peuvent étre
implantés dans les réseaux régionaux. Un effet induit reste néanmoins possible ; la nature
concurrentielle du modéle de réseau proposé par le mandat externe risque de le placer en
concurrence avec les réseaux informels centrés sur les médecins de premier recours plutdt
gu’en complément ou en bonne collaboration. Ce fait n’a pas échappé aux médecins de
famille et se constate également dans le faible emploi systématique de certaines prestations
des réseaux régionaux par les médecins de premier recours.

5.5 Pilotage et changement du projet

Le pilotage de ce projet ressort plus nettement du SSP et du Département que du PcD et de
sa direction, qui ont un role de mandataires, méme s’ils sont appuyés par un mandat
extérieur. L’opposition des Médecins de famille Vaud entraine une prise en charge du projet
par le SSP, dans I'optique de l'implémentation de ce cadre dans le respect de la politique
d’intégration des soins ; SSP qui mandate le PcD sur trois objectifs complémentaires : état
des lieux des soins infirmiers, accessibilité des soins et prestations d’autonomisation des
patients. Le PcD n’a semble-t-il de marge de manceuvre que sur le dispositif d’expertise et
sur les délais de livraison. Ces trois objectifs, adjoints de deux autres forment les 5 axes
prioritaires de I'amélioration de la prise en charge des diabétiques dans le canton.

5.6 Pérennisation de I’action

La pérennisation de ce projet est en main du SSP et le PcD ne peut désormais que mettre a
disposition les livrables nécessaires aux prises de position. Il reste difficile de savoir si le
PcD conservera son rble d’évaluation des résultats ou si celui-ci sera délégué directement a
une autre instance. La question de la coordination des autres projets en lien avec les
réseaux régionaux n’a pas non plus de réponse claire.

5.7 Conclusions

Ce projet apparaissant d’abord de maniére implicite dans le programme cantonal 2012-16
se voit transformé en mandat du SSP en vue de la clarification des niveaux de soins et de
leur mise en oeuvre régionale. || démontre le passage d'une gestion du développement du
PcD par négociation et association d’acteurs a une stratégie de choix hiérarchique informés
par le PcD et promus ensuite en politique sanitaire globale déclinée auprés des acteurs
clés. Ce changement de stratégie pose les questions de la suite du programme dans son
ensemble, des relations entre le PcD et les acteurs qui s’y sont mobilisés ainsi qu’avec le
SSP.

6 Recommandations

Les recommandations tirées de I'analyse des quatre projets sont les suivantes.

6.1 Redéfinir le public cible et la carriére de personne diabétique

Redéfinir le public cible en passant de « patient » a « personne en situation de diabéte » ou
« personne diabétique » ce qui inclut dans le public cible les personnes non diagnostiquées
ou en situation de pré-diabéte et pas uniquement celles qui sont diagnostiquées et/ou
prises en charge. Cela demande également de se positionner théoriquement et
pratiquement sur le processus d'entrée en diabéte et de carriere de patient de ces
personnes. Problématiques liées :



o Roéles des médecins de premier recours et des services d’urgence ;

o Représentativité de Diabéte-Vaud pour les personnes diabétiques ;

o Recrutement des personnes dans les projets de prévention secondaire (DiaFit,
EVIVO, promotion AP enfants, Patient expert) ;

e Rareté du soutien psychosocial, pourtant réclamé par ce public ;

o Effet Mathieu des dispositifs de prise en charge.

6.2 Redéfinir les relations de gouvernance entre PcD et son mandant

Redéfinir les compétences et les niveaux de décisions dans la gouvernance du PcD depuis
le SSP jusqu’aux responsables de projet et aux intervenants. L’adoption par le SSP d’'une
stratégie descendante (top-down) en lieu et place du modele inductif original (bottom-up) tiré
du Chronic Care Model, les révisions du mandat par des avenants annuels et I'extinction du
Comité de pilotage du PcD ont brouillé les responsabilités de gestion du programme et des
projets. La direction du programme doit redéfinir son périmétre d’action et celui des
responsables de projets sur la base de son expertise et renvoyer au SSP les décisions et
actions qui ne sont pas de son ressort. En l'absence de CoPil servant d’organe de
consultation et d'information, les nouvelles options doivent étre communiquées clairement
aux différents partenaires avec I'appui du SSP. Problématiques liées :

¢ Mode d’'implémentation de la politique de santé : mobilisation négociée des acteurs
ou imposition de mesures ciblées ;

Composition et réle du CoPil PcD/groupe expert, gouvernance du programme ;
Contacts et négociations avec les assurances ;

Contacts avec les sociétés médicales et autorités fédérales ;

Pérennisation et institutionnalisation des actions abouties .

6.3 Définir un nouveau programme quadriennal

Définir un nouveau programme quadriennal assurant un minimum de continuité dans le
développement des projets encore en cours, ainsi que le suivi évaluatif et le cas échéant la
pérennisation des projets achevés. Utiliser les expériences accumulées et les structures
existantes pour développer les projets. Poursuivre le travail d'information et de mobilisation
autour du programme et des projets. Problématiques liées :

Nouveau objectifs et nouveau mandat de prestation PcD ;

Mise a jour et diffusion des RPC et des versions pour patients :
Successions d’avenants annuels au mandat de prestation PcD ;
Déficit d’'information des acteurs clés du programme.

6.4 Prendre en considération et utiliser les réseaux informels

Etudier et prendre en compte les pratiques de réseau informel des médecins de premier
recours pour éviter de substituer un réseau formel de spécialistes aux réseaux informels
mobilisés par chaque praticien ou de mettre en concurrence les deux types de réseaux.
Faciliter la mobilisation de ces réseaux informels (laboratoires, pharmaciens, spécialistes,
paramédicaux, assurances) autour des actions de dépistage, notamment des clientéles
vulnérables. Problématiques liées :

Crainte de captation des patients par les réseaux et filieres ;
Mobilisation de 'ensemble de chaque corps médical ou paramédical ;
Multi morbidité, liens du diabéte avec d’autres maladies chroniques ;
Repositionnement des MPR en premiere ligne des soins.

6.5 Replacer les personnes diabétiques et leurs besoins au centre des dispositifs

Resituer les probléemes des personnes diabétiques, et non seulement ceux des patients, au
centre de la politique de santé mise en ceuvre par les projets du PcD, notamment de ceux
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centrés sur 'autonomisation et l'auto prise en charge. Revaloriser le travail d’information,
d’éducation thérapeutique et le soutien psychosocial réalisé par les soignants répondant aux
demandes des personnes et de leurs proches. Problématiques liées :

Liens du PcD avec les instances de prévention primaire p.ex Ca marche ;
Remboursements assuranciels des soins paramédicaux ;

Proximité et collaboration des paramédicaux avec les MPR ;

Prestations non facturables des infirmieres en diabétologie ou des assistantes
médicales.

6.6 Réviser les dispositifs et critéres d’évaluation des projets

Revoir I'évaluabilité et les criteres d’évaluation des projets en tenant compte de I'évolution du
programme et des changements d’axes prioritaires. Procéder a une revue critique des
résultats obtenus et de leur mesure. Par exemple, la baisse des amputations est-elle due a
'amélioration de la prise en charge générale, a I'évolution démographique propre au canton
ou aux changements dans les traitements chirurgicaux ? Problématiques liées :

e Evaluation de 'ensemble des projets ;
° Suivi de I'évolution a travers la cohorte et les études de pratiques ;
e Evaluation de la mise en ceuvre de la politique de santé.
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