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. On s’abstiendra d'’utiliser des abréviations en vue d’'une meilleure compréhension. En Romandie,
le terme « Education Thérapeutique du Patient (ETP) » est souvent utilisé pour ce genre d’approches. A
lissue du forum, 'OFSP va ceuvrer a 'harmonisation de certains termes et concepts, avec 'ensemble

des acteurs de la plateforme SELF.

Plateforme SELF/forum SELF : Les acteurs/actrices de la plateforme SELF ont pour objectif commun
de développer la promotion de I'autogestion en Suisse en lui donnant un ancrage structurel. La plate-
forme soutient le travail en réseau et les échanges entre les acteurs/actrices. Des groupes de travail for-
més pour traiter des sujets spécifiques réalisent collectivement des projets, des études et d’autres activi-
tés. Les organisations responsables de la plateforme SELF sont les suivantes : 'OFSP, la GELIKO,
'ARPS et la CDCA. Les acteurs/actrices de la plateforme se réunissent une fois par an lors du forum

SELF, principal événement de réseautage organisé pour un large groupe cible.

SELF : cette abréviation de « SELF- management support » sert de nom a la plateforme et au forum.
Pour les raisons précitées, elle ne doit pas étre employée comme abréviation du concept de promotion

de l'autogestion.
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La promotion de 'autogestion, également appelée « éducation thérapeutique du patient » en Romandie, est
I'une des priorités dans la Stratégie nationale MNT 2017-2024, en lien étroit avec la Stratégie nationale Addic-

tions et les activités visant a améliorer la santé psychique.

Andrea Arz de Falco, vice-directrice de 'OFSP, souhaite la bienvenue aux participant-e-s du forum SELF 2020.
Le théme de cette réunion est « Dialoguer d’égal a égal ». Or, en période de pandémie de COVID-19, ce dia-
logue d’égal a égal constitue un énorme défi pour tous les participant-e-s, dans la collaboration entre personnes
concernées et expert-e-s de la promotion de I'autogestion bien sir, mais aussi pour garantir les échanges entre
les acteurs/trices. Deux aspects qui sont pourtant plus importants que jamais. L'OFSP a donc opté cette année
pour une édition a distance et Iégérement raccourcie. Madame Arz de Falco a remercié les participant-e-s pour
leurs années d’engagement dans la promotion de I'autogestion, d’égal a égal avec les personnes concernées et

leurs proches - engagement qui prend une valeur particuliére en ces temps difficiles.

Le troisieme forum de la plateforme SELF a été organisé par 'OFSP avec le soutien du groupe d’accompagne-
ment. Il a permis de réunir 90 personnes issues de divers domaines et travaillant a différents niveaux du sys-

téme suisse de santé et d'aide sociale.

Il revient a Doris Fischer-Taeschler, vice-présidente de la Conférence nationale suisse des ligues de la santé (GE-
LIKO) d’animer ce forum. Elle accueille les participantes et participants. L’augmentation rapide du nombre de cas
de COVID a contraint les organisateurs/trices a proposer cette manifestation en ligne. L’adaptation des mesures
sanitaires par TOFSP a également entrainé une modification de derniére minute concernant les modalités de la
réunion : plus d’intervenant-e-s en studio pour une intervention en streaming, mais une vidéoconférence pure et
simple avec tous les participant-e-s connecté-e-s depuis leur domicile. Madame Fischer s’est excusée, au nom de
'OFSP, de ne pas étre en mesure de proposer la traduction simultanée, tel que cela était prévu, pour des raisons
techniques. Tous les documents sont toutefois disponibles en allemand et en francgais. Quant aux ateliers, ils sont

proposés en plusieurs langues.

Le présent rapport propose une synthése des contenus, des résultats et des discussions du forum de la plate-
forme SELF qui s’est tenu le 10.11.2020. Suivant le protocole interne de la réunion, le rapport traite plus particu-
lierement de certains aspects’ choisis pour leur intérét informatif sur les futurs travaux des acteurs et actrices
intervenant dans le domaine de la promotion de I'autogestion. Ses chapitres intégrent les différents éléments de
réflexion apportés par les présentations et les discussions auxquelles ils ont donné lieu. A la fin du rapport figure
le plan de mesures 2021, élaboré conjointement par le groupe d’accompagnement, le groupe de pilotage et le
conseil des personnes concernées et des proches, a partir des conclusions du forum SELF et des travaux en

cours dans le cadre de divers mandats externes.

" Un protocole interne regroupe toutes les informations et interventions. Le rapport de résultat synthétise, quant a lui, le déroule-
ment du forum. Les choix opérés pour cette synthése reposent sur une estimation de la pertinence des points abordés pour la
suite de 'action et sur leur importance relative dans la dynamique de groupe. Ce rapport est donc un résumé qui ne prétend a
aucune exhaustivité.
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Le programme détaillé de la manifestation et des présentations figure sur le site Internet de 'OFSP a

I'adresse: www.bag.admin.ch/selbstmanagement (= )

Voir les détails sur Présentation PPT, diapos 29-53.

Le Prof. Alain Golay, Directeur du « Centre d’éducation thérapeutique du patient » des Hopitaux Universitaires
de Genéve (HUG), rend compte des 30 années d’expérience avec I'’éducation thérapeutique du patient (ETP) a
Genéve et en Romandie. L'approche actuelle a notamment pour objectif d’apporter un soutien aux personnes
atteintes de maladies chroniques, a fin de leur aider a (1) grandir et trouver un sens a la vie avec la maladie, (2)
accepter et faire avec (3) connaitre, comprendre et faire. La premiére génération de I'’éducation thérapeutique
consiste a assimiler des connaissances de base dans le cadre d’'une approche pédagogique d’apprentissage
empreinte d’humanisme. Elle est suivie d’'une deuxiéme génération consacrée a la dimension psychosociale. Il
convient de s’appuyer sur le vécu et I'expérience des personnes concernées. A travers un processus « d’empo-
werment », les patient-e-s deviennent co-thérapeutes grace au développement d’'un partenariat avec les profes-
sionnels/lles. La troisieme génération consiste a promouvoir les dimensions : grandir, transformation person-
nelle, cheminer sa grande santé. Ainsi, on ouvre vers les trois nouveaux paradigmes : cohérence identitaire ;

traiter une personne en santé avec une maladie ; interdisciplinarité.

Le centre d’éducation thérapeutique des patients des HUG est dirigé par le P" Golay. Aline Lasserre Moutet
coordonne le travail dans différents domaines. L’éventail des offres d’éducation thérapeutique s’agrandit. Alors
gu’au tout début, cette approche avait été élaborée pour le diabéte, TETP concerne 46 MNT?2 pour le moment.
Les travaux en cours visent aussi a mieux ancrer structurellement cette approche dans le systéeme de santé.
Cela passe par diverses offres de formation postgrade, des travaux de recherche et une collaboration interdisci-
plinaire entre professionnels des départements les plus divers des HUG. La plateforme de partenariat, qui ras-
semble aujourd’hui plus de 500 patientes et patients, est intégrée activement dans ce processus. Le pble huma-
nitaire permet de créer des liens de coopération avec des acteurs internationaux tels que I'Organisation mon-
diale de la santé, Médecins sans Frontiéres ou le Comité international de la Croix-Rouge. Le centre est financé

majoritairement par les recettes issues des cours.

Le Prof. Golay a achevé sa présentation en exposant des chiffres impressionnants sur I'efficacité et le rapport
coult/efficacité de I'éducation thérapeutique. Il a fait référence a des méta-analyses sur le diabéte et a cité, entre
autres, Bennet (2007), selon qui un euro investi dans la formation du patient économise 4 euros de soins par

patient, d’aprés le principe du retour sur investissement.
Voici quelques éléments qui sont ressortis des discussions avec les participants :

Interrogé sur les principaux facteurs de réussite, le Prof. Golay a cité les patient-e-s : S'ils/elles font état
de progrés et expriment leur satisfaction a I'égard des offres de I'ETP, ces personnes deviendront les

meilleures ambassadrices de cette approche. Dans les enseignements tirés, il est marquant de constater

2 MNT : maladies non transmissibles, généralement chroniques
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par ailleurs que ce sont les groupes les plus vulnérables (par ex. les personnes dont le statut socio-éco-
nomique est fragile) qui ont tendance a tirer le plus grand bénéfice de I'éducation thérapeutique du pa-
tient/de la patiente. Les offres d’ETP conviennent bien pour établir une relation avec ces groupes de per-
sonnes. Le temps fait aussi son ceuvre : ancrer durablement les mesures d’éducation thérapeutique dans

le systéme de santé est un travail de longue haleine.

L’intervenant n’identifie aucun risque pour les patient-e-s si ce n’est que ces derniers/derniéres auront
finalement le sentiment de tout mieux comprendre et de pouvoir étre complétement autonomes. L’objectif
doit rester de construire un partenariat entre les patient-e-s et les professionnels/lles tout au long du pro-

cessus d’apprentissage mutuel.

Car les professionnelles et professionnels ont aussi intérét a nouer une relation d’égal a égal dans le
cadre de I'éducation thérapeutique. Ecouter et chercher a comprendre sont des postures qui aboutissent
fréquemment a une grande satisfaction des patient-e-s. Les professionnelles et professionnels qui adop-

tent ce changement de paradigme trouvent souvent plus de sens a leur travail.

L’intervenant appelle les assureurs santé a investir dans les programmes de promotion de I'autoges-
tion/ETP dans la mesure ou nombre d’entre eux ont fait la preuve de leur rentabilité. Il précise que parve-

nir a financer durablement les offres de 'ETP représente un gros défi.

Des participant-e-s demandent quelle est la différence entre le concept de promotion de I'autogestion
présenté dans le cadre de référence et 'approche appelée « Education Thérapeutique du Patient » prati-
quée en Romandie. Le Prof. Golay ne peut pas donner de réponse avec certitude, mais insiste sur I'im-
portance de la dimension psychosociale de leur approche. C’est par ailleurs la notion de « patient-e » qui
est la plus souvent utilisée en Romandie. Les discussions sur la pertinence de I'emploi des termes ne
sont pas récentes. Le Prof. Golay s’éléve en tout cas contre I'utilisation de « client(e) ». Mais finalement,
le terme retenu reste secondaire. Ce qui compte, c’est la posture adoptée par le professionnel/la profes-
sionnelle pour nouer une relation avec les patient-e-s. Voir I'atelier 3 pour d’autres réflexions sur ce

theme.

Pour terminer, Doris Fischer encourage d’autres cantons et régions de s’inspirer de cette approche effi-
cace. Le Prof. Golay invite toutes les personnes intéressées a visiter le centre de Genéve. Il se réjouit a

l'idée d’un renforcement des échanges entre les régions linguistiques.

Facia Marta Gamez, section Politique nationale de la santé, OFSP, donne un apergu des travaux et résultats du
programme de promotion dans son intervention enregistrée en vidéo. Elle fait référence a certains résultats de re-
cherche et aborde aussi les interfaces avec la plateforme SELF. Elle présente le portrait de la «

» et des diverses . Pour voir la présentation

en détail : , et site Internet du programme de promotion :
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Manuela Spiess, cheffe de projet senior chez socialdesign, fait état de I'avancée des travaux, des résultats et des
premiéres recommandations issues d’une analyse de la situation, qui traite de la question de I'intégration de la pro-
motion de 'autogestion dans I'offre de formations pour divers groupes professionnels du domaine de la santé.
L’'analyse a été mandaté par TOFSP. Au total, 42 représentant-e-s de sites de formation, de ligues et d’associa-
tions ont participé a I'enquéte en ligne. Celle-ci a été complétée par des entretiens téléphoniques et des groupes
de réflexion auxquels ont participé des expert-e-s.

Pour voir la présentation en détail : , et atelier 5, dans lequel les deux auteures présentent les résultats et re-

commandations tirés des discussions.

Animée par : Martin Fleckenstein, responsable de la thérapie en milieu hospitalier, Klinik Im Hasel (membre

du groupe d’accompagnement SELF)

Participant-e-s :
e Martin Stucki (personne concernée ; pair-aidant/accompagnant dans la guérison ; représentant de la
fondation Pro Mente Sana)
e Sabine Pliss (mére d’'une personne concernée, responsable d’un groupe d’entraide)
e Dr. med. Alexander Wopfner, Klinik Sidhang, représentant du corps médical, des professionnels en

psychiatrie et directeur d’établissement

Dans un premier temps, 'animateur pose trois questions aux participant-e-s de la table ronde. Puis il ouvre les
débats et enjoint tous les participant-e-s a poser d’autres questions. Certains sujets abordés lors de cette table

ronde sont résumés ci-aprés. Les questions issues de la pléniére y sont intégrées.

Si I'objectif était « Dialoguer d’égal a égal » et que le chemin pour y parvenir était une course de 10 km,
combien de kilométres resterait-il a parcourir ? Quels sont les obstacles qui nous barrent encore le che-

min ?

Les représentant-e-s des personnes concernées, les proches, les médecins et les représentant-e-s des
établissements pensent en étre au 8¢ kilométre environ. lls/elles songent d’'une part au chemin doulou-
reux et semé d’emb(ches désormais derriére eux, mais sont également fiers/fiéres du parcours accom-
pli. Pourtant, les 2-3 kilométres restants pourraient bien étre les plus difficiles. Puisqu’il s’agit d’un pro-
cessus d’apprentissage dans lequel les défis se renouvellent constamment, la ligne d’arrivée reste I'ob-
jectif final, sous la forme d’une vision. Mais le chemin lui-mé&me doit étre considéré également comme un
objectif. A. Wopfner indique que, dans son établissement, de nombreux progres ont été réalisés pour

établir systématiquement une relation de dialogue d’égal a égal avec les patients. Pourtant la société a
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bien du chemin a parcourir encore pour considérer les personnes atteintes d’'une addiction d’égal a égal.
S. Pluss illustre d’ailleurs ce propos par sa propre expérience et celle de son fils, que ce soit dans le sys-
teme de santé ou dans la société. La stigmatisation et une pression due a des attentes irréalistes posent
souvent probléme, pas seulement pour les personnes avec un probléme d’addiction, mais aussi pour les
personnes atteintes de maladies psychiques, comme le rapporte M. Stucki. Tous s’accordent a dire que

la stigmatisation empéche tout dialogue d’égal a égal.

S. Pluss s’interroge sur la capacité des personnes présentant une addiction forte a jouer un rdle actif et
autonome dans la gestion de leur maladie. Souvent, ces individus sont largement dominés par leur dé-
pendance, qui 'emporte fréquemment sur leur propre volonté. Une certaine désillusion s’est installée
chez elle au fil des années quant a sa capacité a encourager et développer les compétences d’autoges-

tion de son fils.

Qu’est-ce qui pourrait aider a se rapprocher de I'objectif, c’est-a-dire a dialoguer plus souvent d’égal a

égal ? Quelles sont les prochaines étapes importantes ?

Il faudrait d’'une part appliquer I'approche humaniste décrite par le Prof. Golay a tous les niveaux. Le but
serait de vérifier la posture personnelle de quiconque est en rapport avec une personne atteinte d’'une
maladie chronique, psychique ou d’'une addiction. Le principe d’égalité des chances devrait aussi étre
mis en ceuvre au plan structurel. Il faudrait ainsi créer une égalité de traitement entre les trois groupes
de maladies distingués par les assurances maladie et les assurances sociales (par ex. I'Al). Il faudrait
aussi ancrer ce changement de paradigme au profit d’'un dialogue d’égal a égal dans la formation initiale,
postgrade et continue des divers groupes de professionnels impliqués. Les différents sites de formation
en assumeraient la responsabilité (instituts, universités, etc.). Les associations professionnelles de-

vraient instaurer des incitations en conséquence.

S. Stucky souligne I'importance d’un langage commun et compréhensible. Celui-ci constituerait la condi-
tion préalable a toute compréhension de son interlocuteur. Il faudrait étre prét a envisager la situation du
point de vue de I'autre, selon le principe suivant : « Montre-moi qui tu es, ce dont tu as besoin/ce que tu
souhaites et ce qui te préoccupe. Je serais alors plus a méme, dans mon réle de médecin/d’aidant de

comprendre tes besoins et ta situation ».

Quand le dialogue d’égal a égal est-il éventuellement problématique ou hors de propos ? Dans quelles

situations existe-t-il des raisons pour ne pas se placer d’égal a égal ?

Dans des cas de stress extréme, parfois les proches de personnes concernées ont besoin de sou-
tien/d’étre déchargées et apprécient lorsqu’un professionnel ou une professionnelle les soulage un

peu, indique S. Pliss. Les proches sont parfois fatiguées de fournir des explications a I'entourage.

Selon A. Wopfner, le seul motif pour faire exception au dialogue d’égal a égal est lorsqu’une personne

ne reconnait pas ou ne mesure pas correctement la situation d’'urgence ou le danger. Les médecins et

les établissements ont alors I'obligation, au regard de la société, d’assumer transitoirement la respon-
sabilité dans I'intérét de la personne concernée. Dans ces situations, ou bien quand une personne ne

peut ou ne veut assumer sa propre responsabilité, médecins et proches conviennent qu’il faut adopter
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d’autres approches que la promotion de I'autogestion. Dans chaque situation concréte, il faut toujours
mettre en balance les risques liés a 'autogestion avec les risques de tutelle. Une relation d’égal a égal

présuppose d’étre capable ou prét a une certaine réflexion sur soi-méme.

Dans l'univers professionnel, S. Stucky identifie aussi des situations dans lesquelles des personnes
concernées ont intérét a se montrer prudentes avant d’autoriser un dialogue d’égal a égal avec un
employeur/une employeuse. Une trés grande ouverture pourrait nuire a la relation de travail de la per-
sonne concernée, par exemple si par la suite sa capacité de travail est jugée limitée par 'em-

ployeur/euse.

Pour gu’une relation se passe bien entre la personne concernée et le professionnel/la profession-
nelles dans le systéme de soutien, il est important d’accompagner les patient-e-s dans leur autonomie
et de leur faire prendre conscience de l'intérét de leur implication. Il s’agit de créer des incitations pour

repérer et encourager les compétences individuelles des patients.

Atelier animé par : Judith Trageser, INFRAS

Nombre de participant-e-s aux deux séances : 25/9

L’atelier commence par une bréve présentation, cf.

J. Trageser présente I'objectif et la structure du guide pratique et indique 10 bonnes pratiques. Ce guide doit pa-

raitre au printemps 2021. Voici quelques sujets sélectionnés parmi les discussions lors des ateliers :

Le guide pratique aborde les diverses possibilités de financement durable. La plupart des projets nécessi-
tent plusieurs sources de financement, ce qui représente un grand défi pour plusieurs raisons. Il est en
principe plus facile de trouver une solution durable de financement lorsque les criteres de I'assurance obli-
gatoire des soins (AOS) sont remplis. Pour obtenir un financement par 'AOS, le programme doit se baser
idéalement sur une étude de grande ampleur et d'envergure nationale, ce qui n’est souvent pas possible.
Quant aux études internationales, elles doivent étre transposables au contexte suisse et les fournisseurs
de prestations doivent se conformer a la loi sur 'assurance-maladie (LAMal). La décision se fait au cas par
cas. L’'OFSP invite les responsables a une prise de contact avec le département concerné (Direction Assu-
rance-maladie et accidents) pour en discuter des possibilités pour un programme concret.

Aucune orientation générale ne semble exister au niveau fédéral pour favoriser le financement d’instru-
ments numériques. Mais un financement de tels outils de promotion de I'autogestion par 'AOS n’est pas
exclu. Certaines offres ont d’ores et déja été reconnues par 'AOS. |l est toujours possible de déposer une
demande. Aucun critére d’exclusion n’a été a priori défini.

L’'un des participants a I'atelier, qui posséde une bonne connaissance du monde de I'assurance maladie,
précise que le guide pratique devrait fournir des indications sur la fagon dont les responsables d’offres peu-

vent contacter la Commission fédérale des prestations générales et des principes (CFPP). Financer des
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instruments numériques par des tarifs a la prestation s'avére difficile. Des tarifs forfaitaires seraient plus
intéressants pour les fournisseurs de prestations.

J. Trageser précise que le guide pratique contient des conseils sur les différentes sources de financement
durable. Mais étant donné la diversité des offres, il est tout a fait possible qu’il n’existe pas de conseil con-
venant a chacune d’elles.

Ce guide s’adresse a tous les professionnels et toutes les professionnelles au niveau des organisations qui
prévoient une offre en matiére de promotion de I'autogestion, qui sont dans la phase d’élaboration ou dont
I'offre est déja préte. Il ne contient, par contre, pas de renseignements sur la fagon dont les presta-
taires/trices de soins peuvent facturer leurs actes dans le cadre de la promotion de I'autogestion, ni com-
ment ils peuvent les financer.

Des participant-e-s aux ateliers ont fait part d’'un besoin d’information sur la question du financement et de
la justification de I'emploi des fonds pour les prestations des professionnels/lles (par ex. pour le personnel
hospitalier, en particulier du secteur ambulatoire, ol de nombreux professionnels de santé et profession-
nelles de santé ne peuvent pas actuellement facturer leur participation a des séances de coordination in-

terdisciplinaires dans le systéme Tarmed actuel).

Atelier animé par : Claudia Kessler, Public Health Services (PHS)

Nombre de participant-e-s aux deux séances : 30/4

L’atelier débute par une bréve présentation ainsi qu’une introduction au sujet des normes mini-

males envoyées a I'avance aux participants inscrits.

C. Kessler présente I'avancée des travaux et la structure globale du guide pratique. Aprés quelques demandes
d’explication des participant-e-s, les personnes présentes ont eu la possibilité de faire part de leurs préoccupations
et de suggérer des améliorations concernant les normes minimales proposées. Puis les débats ont porté sur la
transposition du guide dans la pratique. Des suggestions et idées sur la diffusion, les interfaces et 'intégration,
ainsi que sur la qualification des acteurs/actrices ont été collectées. Voici quelques sujets sélectionnés parmi les

discussions lors des deux ateliers :

Le projet de guide pratique a été considéré de nombreuses fois comme un instrument utile et pragma-
tique. Des avis concrets sur les critéres minimaux proposés ont été enregistrés. Cette discussion n’appa-
raitra pas dans le rapport. Les avis seront pris en compte dans les travaux de finalisation du guide pra-

tique.

Tous les participant-e-s qui se sont exprimés se sont réjouis de la place importante accordée a I'égalité
des chances. S’agissant de la communication avec les personnes concernées, il convient de veiller a
I'utilisation d’un langage facilement compréhensible, quand cela est possible. L'un des participant-e-s
indique que le langage imagé peut étre mal interprété en fonction du bagage culturel de chacun. Tous
s’accordent a reconnaitre comme objectif a moyen, voire long terme, I'élaboration d’offres permettant aux

personnes concernées, issues des groupes vulnérables, d’accéder a la promotion de 'autogestion, et ce
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méme si les moyens sont limités.

Voici les interlocuteurs et multiplicateurs possibles cités pour la diffusion : CDAS, CDS (= cantons, en
vue de la prise en compte des normes dans les décisions d’adjudication); Promotion Santé Suisse (=
encouragement de projets PDS, en vue de la prise en compte des normes dans les décisions d’adjudica-
tion) ; assureurs maladie ; sites de formation et associations professionnelles de divers horizons (= par

ex. plans d’études-cadres et ordonnances de formation).

Atelier animé par : Sarah Wyss, Info-Entraide Suisse

Expert-e-s : Stéphane Coendoz, Association Suisse romande de I'éducation thérapeutique du patient ; Dr Jorg
Haslbeck, Ligue suisse contre le cancer ; Jocelyne Gianini, Ligue pulmonaire Tessin

Nombre de participant-e-s (une seule session) : 24

La définition de la promotion de I'autogestion a été abordée dans cet atelier, de méme que la fagon dont ses élé-
ments sont compris dans les trois régions linguistiques de la Suisse. Les débats ont été menés par trois expert-
e-s et par les participant-e-s pour les trois régions en question. L’objectif a été de se rapprocher d’'une compré-

hension commune. Quelques sujets de discussion :

Les documents traduits jusqu’ici a 'OFSP utilisent le terme de « promotion de I'autogestion », tandis que
la Romandie utilise « éducation thérapeutique du patient ».

J. Haslbeck, qui représente la Suisse alémanique, souligne I'importance des principes de I'égalité des
chances et d’équité pour les personnes concernées.

Le terme d’autogestion fait ressortir le coté actif et décisionnaire. La promotion n’est pas assurée par les
seules personnes professionnelles, mais aussi par les pairs et les proches, ainsi au niveau structurel
(par ex. les établissements, les assureurs, etc.).

J. Giannini, représentante de la Suisse italophone, précise qu’au Tessin, la terminologie utilisée rejoint
plutét I'éducation thérapeutique. Au Tessin, les patient-e-s sont aussi essentiels-lles.

S. Coendoz représente la Romandie et sa position est proche de celle du Prof. Golay (cf. exposé 1).
L’animatrice fait un premier résumé : I'une des différences majeures de compréhension entre les régions
linguistiques semble concerner la hiérarchisation entre la « promotion de I'autogestion » et I'« éducation
des patients ». En Suisse alémanique, I'éducation en tant que formation de patients est considérée
comme I'une des nombreuses approches possibles du concept général de promotion de I'autogestion.
En Suisse romande en revanche, la promotion de I'autogestion fait figure de premiére étape vers 'objec-
tif qui est I'éducation des patients.

Les acteurs et actrices de la Suisse Latine sont quand méme d’accord que le terme « éducation du pa-
tient » a une connotation quelque peu paternaliste et qu’il est de ce fait dépassé. Toutefois, les profes-
sionnels et professionnelles des trois régions se rejoignent largement quant au contenu de ces offres.

Les objectifs sont les mémes. |l s’agit d’autonomisation (« empowerment »), de promotion de compé-
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tences en matiére de santé, de « santé proactive », d’'une relation d’égal a égal entre un profession-
nel/une professionnelle et une personne concernée et des divers aspects évoqués par le Prof. Golay
dans sa présentation. Tout ceci recoupe pour I'essentiel I'interprétation proposée dans le cadre de réfé-
rence. Intégrer une pédagogie d’apprentissage empreinte d’humanisme, ainsi que les dimensions psy-
chosociales, est important.

La conclusion est que 'accent devra étre mis a I'avenir sur les points communs et non plus sur les diffé-
rences. Une visualisation concréte pourrait y contribuer. D’autres termes tels que « empowerment» doi-
vent étre examinés et débattus, sans idée précongue. |l serait également envisageable de se demander
s’il convient de conserver le terme de « éducation thérapeutique du patient » en Suisse romande ou

quelle serait la terminologie a adopter.

Atelier animé par : Catherine Joly, infirmiére et responsable de formation, Hépitaux Universitaires de Genéve

(HUG) et Pauline Carrara, patiente et experte par son expérience

Nombre de participant-e-s a l'atelier (une seule séance) : 8

La discussion s’engage sur les différents types et niveaux de partenariat sur la base des expériences faites par P.
Carrara : (1) la patiente au cours de son processus thérapeutique ; (2) la patiente en tant que formatrice (pour cer-
tains modules de la formation); (3) les patient-e-s en tant que partenaires au niveau structurel avec leur expérience
collective. C’est dans ce contexte qu’a été introduit le « modéle de Montréal » qui sert de cadre de référence im-
portant pour la participation des patient-e-s dans les programmes de Romandie. Les bénéfices attendus pour les
parties prenantes (patient-e-s, formateurs/trices, éléves) sont également abordés. Voici quelques-uns des sujets

traités :

L’idée de co-création doit étre introduite pour sensibiliser les professionnels et professionnelles a la relation
de partenariat. Il faut par ailleurs mettre davantage I'accent sur les compétences des patient-e-s plutét que
sur leur vécu. L’enjeu est de développer une compréhension commune a partir de laquelle créer des sy-

nergies. Dans ce domaine, les formations jouent un réle essentiel.

Le résumé fait ressortir les points suivants :
o Etre partenaires implique de disposer de connaissances différentes et apprécier les connaissances
de l'autre.
o Impossible d'imposer un partenariat, il faut le construire ensemble.
o Le travail de co-construction est un processus d’apprentissage passionnant pour toutes les parties
prenantes.
o Le fait de développer ensemble des formations améliore leur qualité et leur efficacité. Toutes les

personnes concernées enrichissent leur champ de compétences et d’expérience.
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Atelier animé par : Ricarda Ettlin et Manuela Spiess, socialdesign

Nombre de participant-e-s aux deux séances : 22

Les résultats tirés de I'analyse sur les offres de formation en promotion de 'autogestion et les recommandations
concernant la mise en ceuvre sont discutés par les participant-e-s a cet atelier. L’atelier s’appuie sur une pré-
sentation, cf. exposé 3 et . Voici quelques résultats sélectionnés a partir de la présentation et des débats qui

en ont découlé :

Ce qui motive principalement les participant-e-s au forum SELF, c’est la mise en réseau avec les autres per-
sonnes intéressées. D’autres prestataires d’offres de formation devraient rejoindre la plateforme SELF. Des
formations postgrades s’adressant a divers groupes professionnels et des publications dans des revues spé-
cialisées devraient permettre de mieux faire connaitre le concept de promotion de I'autogestion, la plateforme
SELF et son forum. Des groupes de travail dédiés a certains thémes ont été également accueillis favorable-

ment. lls permettent des échanges tout au long de I'année, y compris en dehors de la réunion annuelle.

Les patient-e-s et les proches devraient faire partie des équipes interprofessionnelles. L’'un des axes majeurs
est 'adoption d’'un langage et d’une posture communs. Il faudrait mieux sensibiliser les personnes concernées,
les proches et les professionnels/professionnelles a I'utilité de la promotion de 'autogestion. Elle améliore la
qualité de vie des personnes concernées et de leurs proches, tout en déchargeant les parties prenantes, y
compris les professionnels et professionnelles (contacts plus efficaces avec les patient-e-s). Elle débouche sur
des rapports gagnant-gagnant-gagnant.

Les acteurs et actrices du secteur social devraient étre impliqué-e-s davantage dans la plateforme SELF. Il est
regrettable que 'enquéte menée dans le cadre de I'analyse ait été réservée aux professionnels et profession-

nelles de santé.
Potentiels et champs d’action en matiére d’offres de formation :

o L’enjeu est d’'aboutir a une compréhension commune de la promotion de I'autogestion entre les diffé-
rents groupes professionnels et entre les régions linguistiques. C’est une condition impérative pour que
tous puissent aller dans le méme sens au sein des équipes interdisciplinaires. Disposer d’'une culture
linguistique et conceptuelle harmonisée est également important pour la gestion des cas et les agents
payeurs.

o Il estrappelé que I'approche de promotion de I'autogestion est ancrée depuis longtemps déja dans les
consultations de diététique. Il ne faut cependant pas faire porter la seule responsabilité de la promotion
de l'autogestion a certains groupes professionnels, comme les spécialistes en nutrition, simplement
par manque de temps des autres. Tous les membres d’'une équipe interdisciplinaire doivent se sentir
interpellés.

o L’'une des idées avancées consisterait a effectuer le travail de sensibilisation a la promotion de 'auto-

gestion dans les cursus de formation, ainsi que dans les projets et travaux de fin d’étude. De cette fa-
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con, les responsables de formation seraient tout aussi sensibilisés que leurs éléves. Ces travaux doi-
vent recevoir un plus grand soutien pour semer cette connaissance a la fagon d’une graine, qui germe-

rait ensuite dans les institutions.

Obstacles en matiére d’offres de formation :

o La question du financement est souvent citée comme le principal obstacle. Trouver des solutions de
financement est d’autant plus compliqué que les avantages financiers a long terme de la promotion de
I'autogestion ne sont que difficlement mesurables. Mais cette question sert aussi frequemment et d’ar-
gument massue pour ne pas s’engager activement. Pour que I'utilité de la promotion de I'autogestion,
y compris les économies qu’elle permet de réaliser a long terme, soit mieux reconnue a tous les ni-
veauy, il faudrait qu’elle soit assimilée comme quelque chose d’évident dans tous les groupes profes-
sionnels. Le changement de paradigme que cela implique est incontournable dans un systéme de

santé moderne.

En amont du forum SELF, les participant-e-s ont eu la possibilité d’enregistrer un stand virtuel pour présenter leurs
projets de promotion de I'autogestion sur le theme « Dialoguer d’égal a égal ». Les projets suivants ont été sou-

mis :

ZAMEGOLAUFE

Les plus de 60 ans s’organisent pour marcher ensemble, entre 1 et 10 km, a I'endroit ou ils résident.

Le projet de soins anticipé
Destiné aux personnes atteintes de maladies chroniques et/ou dégénératives et a leurs proches, le Projet de soins
anticipé (ProSA) promeut I'autodétermination des patients notamment lors de perte de discernement et d’'urgence

vitale.

« Complémentarité entre entraide et aide professionnalisée dans les addictions »
Une publication d’Infodrog (Centrale nationale de coordination des addictions).

Le programme/les documents du forum SELF 2020 décrivent chacune de ces offres sur plusieurs pages ( :p.
6-14)
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Nadine Stoffel-Kurt, responsable de projet au sein de la section Prévention dans le domaine des soins (PDS) de
I'Office fédéral de la santé publique (OFSP) ; cf. Présentation PPT diapos 54-63

N. Stoffel-Kurt dresse le bilan actuel de la promotion de I'autogestion au plan national : ce qui existe déja, ce qui
est en cours et ce qui manque encore pour atteindre I'objectif. D’aprés son estimation, les acteurs et actrices de la
plateforme SELF en sont actuellement au kilomeétre 6 sur 10 au plan national. Les participant-e-s sont priés de
remplir le formulaire de feedback envoyé apres la réunion, afin que le travail se poursuive sur la question « D’apres
vous, dans quel domaine faut-il investir davantage par I'intermédiaire de la plateforme SELF ? » Elle informe en-
suite sur les étapes qui suivront a partir de novembre 2020 jusqu’au prochain forum et prie les participant-e-s de
réserver la date du 09.11.2021 pour le prochain forum SELF.

Pour conclure, D. Fischer-Taeschler remercie toutes les personnes présentes d’avoir participé au forum SELF
2020. Elle encourage les participant-e-s a échanger par mail une fois la réunion terminée. Les coordonnées de
chacun figurent dans la liste des participants (cf. documents de la réunion/programme du forum SELF, pages 15-
18, ).

32 participant-e-s ont rempli le formulaire d’évaluation (taux de réponse : 36 %).

Cette année encore, le forum a obtenu de trés bonnes notes par les participant-e-s. Env. 85 % l'on
trouvé « bon » ou « trés bon ». Deux personnes I'ont trouvé « mauvais » ou « insuffisant ». Comparée a
'année derniére, cette édition a été un peu moins satisfaisante. Ces avis s’expliquent probablement par

la tenue en ligne de cette session et par les inconvénients qui y sont liés.

Plusieurs participant-e-s ont estimé que le forum était trés réussi. D’autres ont trouvé le forum et les in-
terventions un peu moins inspirants que 'année passée. Les rencontres physiques et la possibilité de

réseauter, que permettent les réunions en présentiel, ont clairement manqué. Tout le monde comprend
bien que la session en ligne était la seule option dans le contexte actuel. C’est une bonne chose que le
forum n’ait pas été annulé. Il est dommage cependant que les participant-e-s francophones n’aient pas

pu pleinement participer du fait de I'absence de traduction simultanée.

Voici les réponses apportées a la question de savoir dans quel domaine la plateforme SELF doit investir

davantage :

Garantir un financement durable : 31.4 %
Développer les offres de formation (changer « I'attitude » des professionnels-lles) : 21.4 %
Etablir des standards de qualité : 17.1 %

Mettre en ceuvre « Dialoguer d’égal a égal » (en particulier inclure les proches) : 12.9 %
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Harmonisation des concepts de promotion de I'autogestion dans les régions linguistiques : 8.6%

Réaliser I'égalité des chances : 8.6 %

Celles et ceux qui ont répondu disent avoir acquis de nouvelles connaissances. Tous/toutes n’avaient pas
conscience des différences entre les régions linguistiques dans ce domaine. Quelqu’un s’est étonné de ce
que cette approche ne soit pas déja évidente dans de nombreux groupes professionnels. Le fait d’ap-
prendre que la promotion de 'autogestion permet de fait de réduire (aussi) les codts va certainement don-
ner un second souffle aux initiatives en la matiére.

Beaucoup ont salué le travail de fond effectué et les guides pratiques élaborés dans le cadre de la plate-
forme SELF. Les normes de qualité peuvent par exemple étre utilisées pour développer des offres de for-
mation. Il faudrait encore mieux définir les limites de la promotion de I'autogestion a I'avenir.

Les acteurs/actrices sont de plus en plus nombreux/euses a se mobiliser pour échanger sur le théme de la
promotion de I'autogestion dans le cadre de la plateforme. Le role de cette derniére s’en trouve consolidé.
La promotion de I'autogestion bénéficie d’un élan supplémentaire grace au soutien de 'OFSP et de la GE-
LIKO. Ainsi que cela a été évoqué déja lors des divers exposés et ateliers, encourager une compréhension
commune a toutes les régions linguistiques et a tous les groupes professionnels n’en est que plus impor-
tant. Les documents de base devraient par ailleurs non seulement traiter du niveau macro mais également
les questions aux niveaux méso et micro (p. ex. celui des fournisseurs de prestations et des professionnels
assurant les soins au plan opérationnel).

La mesure de l'efficacité et I'intégration dans les structures tarifaires sont des thémes sur lesquels la plate-
forme devrait travailler. Il faut aussi ceuvrer a une nouvelle posture de 'ensemble des acteurs. La Suede
ou I'Australie peuvent étre citées en exemple puisque le travail des pairs et la rémunération des prestations
psychosociales y font déja partie du quotidien.

Améliorations potentielles pour le prochain forum SELF : Méme si quelques voix laissent entendre qu’elles
se satisferaient d’'une session en ligne, la majorité des répondants indique préférer clairement une réunion
physique la prochaine fois. L'OFSP pourrait toutefois tenter de I'avancer a la fin de I'été/au début de I'au-
tomne si I'épidémie de coronavirus devait a nouveau frapper par vagues I'année prochaine. Pour une pro-
chaine table ronde on devrait veille a un meilleur équilibre entre les grands thémes. L’accent a été mis trés
fortement cette année sur les addictions et beaucoup moins sur les maladies psychiques. Les maladies
non transmissibles ne sont pas du tout venues dans les discussions de la table ronde. Certains souhaite-
raient également intégrer davantage d’expériences venues de I'étranger. La traduction simultanée et un
meilleur équilibre linguistique entre les interventions favoriseraient et encourageraient la participation des
acteurs/actrices de toutes les régions du pays. La prochaine session devrait faire la part belle a la mise en

réseau et aux échanges entre participant-e-s.
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Lors de leurs séances respectives du 3 décembre 2020, le groupe d’accompagnement et le conseil SELF
des personnes concernées et des proches ont formulé des mesures dans quatre champs d’action. Celles-ci
se fondent sur les résultats du forum SELF 2020 et sur les recommandations du rapport de résultats d’ana-
lyse dans le domaine de la promotion de I'autogestion. Des ajustements ont en outre été définis pour la pro-
chaine édition du forum, le 09.11.2021. Les membres du groupe d’accompagnement SELF, du groupe de
pilotage et du conseil SELF des personnes concernées et des proches suivront la mise en ceuvre des me-

sures.
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Plan de mesures 202

1 de la plateforme SELF

fondé sur le rapport des résultats, sur les travaux en cours effectués sous mandat et sur les discussions menées au sein du groupe d’accompagnement
SELF et du conseil SELF des personnes concernées et des proches :
Les chiffres entre parentheses renvoient aux recommandations (R) du rapport d’étude « Financement et qualité » de 2019

Théme prioritaire pour I'édition 2021 : Les proches en tant que personnes concernées et leurs besoins

Domaines d’action 1 Financement 2 Qualité 3 Personnes concer- 4 Communication/coordination
nées/proches
Mesures 2021 o Finaliser le guide pratique « Fi- | 1) e Examiner comment promou- Mener des activités conjointes de

Définir des priori-
tés!

nancement des offres de pro-
motion de I'autogestion »

e Diffuser et faire la promotion du
guide pratique aupres des res-
ponsables de projets

o Proposer une plateforme
d’échanges sous la direction de
'auteure Judith Trageser afin
que les responsables de projet
puissent poser leurs questions
et apprendre les uns des autres
(par ex. 2x 2 h en 2021 par vi-
déoconférence)

o Tester une meilleure utilisation
des possibilités de financement
dans le domaine de la PDS
avec 'AMA (plus de transpa-
rence, moins d’obstacles, com-
munication) (R 1.1)

Finaliser le guide pratique

« Qualité » avec 10 normes de
qualité

Transposer la norme dans un
outil « how to do » pour les
prestataires de formation, p. ex.
sous forme de webinaire
Vérifier le caractére contrai-
gnant et le phasage des
normes de qualité (R 3.1)
Intégrer la promotion de I'auto-
gestion dans le guide pratique
du référentiel QuaThéDA (pour
les établissements gérant les
dépendances) (R 3.2)

Clarifier le concept de promo-
tion de I'autogestion entre les
différentes régions linguistiques

Elaborer des recommandations
a partir de I'analyse Formation
2020 :

voir spécifiquement les offres
de promotion de I'autogestion
aupres du groupe cible des
proches (R 5.2) et vérifier les
possibilités de financement
des offres pour les proches
de facon approfondie (R 1.10)

e Créer un support de commu-
nication pour le groupe cible
des personnes concer-
nées/proches : que signifie la
promotion de I'autogestion,
quelles offres existe-t-il en la
matiére ?

la promotion de I'autogestion/plate-
forme SELF entre la Suisse alé-
manique et la Romandie.

Diffuser et valoriser les deux
guides pratiques, y compris les
webinaires et la plateforme
d’échanges.

Distribuer les flyers sur la forma-
tion de base postgrade et continue
dans les établissements de forma-
tion.

Renforcer les liens avec les projets
de PDS : apprendre des projets
soutenus, et encourager les ac-
teurs a participer aux appels
d’offre

Elargir le cercle des parties pre-
nantes a la plateforme SELF (cf. R
1.9, R 4.2. — autres cercles)
Communiquer sur le travail des
proches : Qui fait quoi et ou (lien
avec le programme de soutien aux
proches aidants)

Schweizerische Eidgenossenschaft
0 Confédération suisse

Confederazione Svizzera

Confederaziun svizra

Eidgendssisches Departement des Innern EDI
Bundesamt fiir Gesundheit BAG

KONFERENZ DER KANTONALEN BEAUFTRAGTEN FUR SUCHTFRAGEN (KKBS)
‘CONFERENCE DES DELEGUES CANTONAUX AUX PROBLEMES DES ADDICTIONS (CDCA)
CONFERENZA DEI DELEGATI CANTONALI Al PROBLEMI DI DIPENDENZA (CDCD)

VBGF/ARPS

N

Vereinigung der kantonalen Beauftragten fiir Gesundheitsforderung
Association des responsables cantonaux pour la promotion de la santé
Associazione dei responsabili cantonali per la promozione della salute



o Sensibiliser certaines
associations faitiéres
aux lacunes de la for-
mation de base, post-
grade et continue

o Prendre contact avec
les instituts de forma-
tion (cf. point 4)

o Mettre activement en
avant la « posture »
des professionnels/lles
et celle des personnes
concernées/proches
face a la maladie

o Créer un webinaire
« Qu’est-ce que la pro-
motion de I'autoges-
tion ?» pour servir de
base (avec cas con-
cret) et le relier aux
compétences de
santé/questions de

posture
Mesures a moyen e Constituer un groupe de travail | ¢ Examiner les autres recom- e Créer, dans le cadre de la plate-
et long terme « Bailleurs de fonds » (OFSP, mandations a partir de I'analyse forme SELF, un groupe de travail
OFAS, cantons, Promotion de situation de la formation ou une plateforme d’échange de
Santé Suisse) et lancer la dis- bonnes pratiques et d’expériences
cussion concernant les recom- dans les domaines du financement
mandations visant & combler et de la gestion de la qualité in-
les lacunes en matiére de fi- cluant des cercles d’acteurs plus
nancement (R 1.9). Soutenir larges (R 2.3 et 4.2)
des offres dont la qualité est e Eventuellement créer un groupe
garantie (R 3.3). de travail : Comment les profes-
e Suivre les propositions de sen- sionnels/professionnelles et per-
sibilisation des employeurs/as- sonnes concernées peuvent-
sureurs (R 2.1) ils/elles parler un langage commun
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Examiner la création d’un or-
gane d’information relatif aux
sources et aux conditions de fi-
nancement dans le domaine de
la promotion de I'autogestion (R
2.2)).

et favoriser ainsi une compréhen-
sion mutuelle ? (E 5.1)

e Sensibiliser les bailleurs de fonds
pour intégrer les aspect recherche
opérationnels et gestion de qualité
dans les spécifications des appels
d'offre

Précisions en vue
du forum SELF
2021

Financement/respon-
sabilité : OFSP
Soutien : Groupe
d’accompagnement
+ conseil SELF des
personnes concer-
nées et des proches
+ acteurs

Rendre compte de la diffusion
et de la valorisation du guide
pratique Financement.

Lancer la discussion parmi les
parties prenantes pour qu’elles
apprennent les unes des autres
sous la forme d’un atelier ou
d’autres rencontres en petits
groupes.

Rendre compte de la diffusion
et de la valorisation du guide
pratique Qualité.

Présenter le webinaire sur I'uti-
lisation du guide pratique aussi
au forum SELF ? Ou plutét une
séance de questions ?

Laisser a nouveau beaucoup
d’espace pour les points de
vue exprimés par les per-
sonnes concernées et les
proches !

D’apres les résultats de I'évaluation :

e Renforcer d’avantage la dimension
de l'apprentissage a partir d’autres
projets et I'orientation des informa-
tions sur les utilisateurs

e Assurer la traduction simultanée, y
compris en cas de vidéoconfé-
rence

Résumé : mettre I'accent sur I'appren-

tissage mutuel au sein du concept du

forum : Favoriser la coordination entre
les acteurs
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