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Lohmann & Rauscher (L&R) est une entreprise internationale majeure de dispositifs Vers notre
médicaux et de produits d'hygiene haut de gamme. Vous nous trouverez en Suisse boutique
sur le site de St-Gall. en ligne :

Fournisseur de solutions pour des exigences complexes en soin et traitement des
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Editorial

«Les indicateurs de qualité et le
programme de développement de la
qualité renforcent la cohésion au
sein du secteur a I’échelle nationale.»

Elisabeth Seifert, rédactrice en chef

Chere lectrice, cher lecteur,

C'est pour bientdt: selon les informations de I'Office fédé-
ral de la santé publique (OFSP), des indicateurs de qualité
médicaux seront publiés pour la premiere fois début 2024
au niveau des établissements médico-sociaux. L'OFSP
rendra ainsi compte, a I'échelle nationale et publiquement,
des données des institutions de soins relatives a plusieurs
indicateurs.

Le relevé et la publication d'indicateurs de qualité médi-
caux répondent a une obligation ancrée dans la LAMal. Le
but est de «surveiller la qualité des prestations», pour re-
prendre les termes de la loi. Cette obligation est un défi pour
le secteur: rien que la collecte des données dans I'ensemble
des plus de 1500 institutions médico-sociales est loin d'étre
simple, d'autant moins que les données doivent étre saisies
de maniére uniforme. De plus, toute une série de questions
se posent quant a la pertinence de tels indicateurs, notam-
ment sur l'utilisation des résultats, que ce soit de la part
des établissements eux-mémes, des autorités ou du public.

Les indicateurs nationaux doivent contribuer a da-
vantage de transparence, expliquent Daniel Domeisen et
Verena Hanselmann, de 'association de branche Curaviva
(page 12). Ils ajoutent que cette transparence doit favoriser
la mise en place d’un processus de développement de la
qualité coordonné au niveau national et basé sur des don-
nées. Clest la raison pour laquelle la Confédération et la
Commission fédérale de la qualité ont lancé le Programme
national de mise en ceuvre de la qualité des soins de longue
durée dans les établissements médico-sociaux 2022 —2026.

Afin de développer des instruments de travail utiles pour
la pratique, des institutions des trois régions du pays col-
laborent a ce programme. Nous en avons approché trois

(pages 6, 16 et 22). Leurs responsables s’expriment sur
les opportunités et sur les défis que représentent les in-
dicateurs de qualité nationaux. Ils parlent ouvertement
de leurs doutes et de leurs inquiétudes. A propos de leur
participation au programme national de mise en ceuvre,
ils sont unanimes pour dire que les échanges avec d'autres
EMS sont précieux.

Les indicateurs de qualité et le programme de développe-
ment de la qualité renforcent la cohésion au sein du secteur
aI'échelle nationale. Il y a 1 un grand potentiel, a 'interne
comme a l'externe: 'union des forces permet d’offrir des
prestations de grande qualité. De plus, les établissements
médico-sociaux peuvent mieux faire entendre leur voix au-
pres des autorités et du monde politique au niveau national.

Changement au sein de la rédaction:

Fin octobre, aprés douze ans comme rédacteur du maga-
zine, Urs Tremp a pris sa retraite. Et fin novembre, apres
dix ans en tant que rédactrice, Claudia Weiss a choisi de
relever un nouveau défi. L'un et l'autre ont fortement mar-
qué le magazine par leurs reportages, portraits, interviews
et comptes-rendus. Nous leur souhaitons le meilleur pour
lavenir. En janvier prochain, Salomé Zimmermann rejoin-
dra ’équipe de rédaction. Agée de 46 ans, elle a travaillé
pendant de nombreuses années au sein du Département
communication et marketing de I'Université de Berne, ot
elle était notamment responsable du magazine interne de
l'université. m

Photo de couverture: une soignante et une résidente dans le couloir

d’une des maisons de Residio, a Hochdorf (LU). Le développement de
la qualité des soins est ici une priorité. Photo: Residio SA
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Compétence et fraicheur main dans la main

Transgourmet renforce sa compétence dans le secteur du Care.

Des solutions taillées sur mesure pour vous

Afin de répondre aux demandes toujours croissantes dans le secteur du Care,
Transgourmet met a votre disposition une équipe de compétences composée
de spécialistes orientés vers la pratique. Ceux-ci ne ménagent pas leurs
efforts pour se pencher sur vos besoins et ils élaborent des solutions taillées
sur mesure pour vous. A l'adresse care@transgourmet.ch, vous trouverez
toujours un interlocuteur compétent a votre service.
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TRANSGOURMET

| care

Vos avantages

L'un des avantages de Transgourmet est qu'en plus des articles spécialement
destinés a I'hotellerie Care, un vaste assortiment complet de plus de 25000
articles des catégories Food, Boissons, Non-Food, Near-Food et produits frais
est également a disposition. Si vous souhaitez vous informer au sujet des
assortiments spéciaux Care, vous accéderez directement aux articles corres-
pondants par le biais du lien suivant: transgourmet.ch/care-shop.

Troubles de la mastication et de la déglutition

Afin de vous simplifier la tache au quotidien dans les foyers et les hopitaux,
vous trouverez dans notre offre des produits convenience taillés sur mesure
pour les personnes souffrant de dysphagie. Et si vous souhaitez préparer
vous-méme des plats en purée, c'est également chez nous que vous trouverez
les produits qu'il vous faut.

Aliments pour seniors

Cest sous ce terme générique que Transgourmet a composé une sélection
d’articles qui, gréce a leur dimension ou a leur composition, sont taillés sur
mesure pour les besoins des personnes dgées. En ce qui concerne les produits
a base de viande, nous avons affaire a des portions trés petites, pour le pois-
son a des produits sans arétes.

Transgourmet Suisse SA
Lochackerweg 5 | 3302 Moosseeedorf | transgourmet.ch/care

L

s
=

Heri, 12 ans

cbm®

mission chrétienne
pour les aveugles

Donnez la vue.

Des millions de personnes a travers le monde
souffrent de problémes de vue en raison de la
cataracte. Avec un don de seulement 50 francs,
vous permettez a une personne aveugle de
recouvrer la vue et d'avoir ainsi de nouvelles
perspectives d'avenir.

Faites un don.

cbmswiss.ch [k
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LEMS Ried a Bienne: presqu’un siécle de tradition dans 'accompagnement des personnes agées. Les responsables s’engagent en faveur
de la qualité des soins et de la qualité de vie. Photo: Fabio Blaser/Ried

Entre tradition
et recherche de
la qualite
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Comme dans tous les établissements
médico-sociaux, la collecte des données
pour les besoins des indicateurs de
qualité médicaux fait partie du quotidien
de Iétablissement de Ried, a Bienne.

Si l'utilité de cette obligation légale n’est
pas — encore — bien percue par les
responsables, la démarche a suscité une
prise de conscience quant au processus
de développement de la qualité.

Anne-Marie Nicole

Ala une

itué sur les hauteurs de Bienne, dans le quartier de

Beaumont, I’établissement médico-social Ried fétera
dans quelques mois son 95¢ anniversaire. Dans les années
1920, la ville de Bienne avait racheté plusieurs propriétés a
la communauté des héritiers de la famille Robert, une
dynastie de peintres installés dans la région depuis le milieu
du 19¢ siecle. Ce faisant, la commune s’était engagée a
utiliser les biens-fonds principalement dans des buts huma-
nitaires, transformant les propriétés de Ried du haut et de
Ried du bas en maisons de retraite. Si la maison du haut a
récemment fermé ses portes, celle du bas, qui abritait a
I'époque latelier de Léo-Paul Robert, offre aujourd’hui
trente-huit places en long séjour en chambres individuelles
ou doubles ainsi que seize places dans des studios — «pour
des personnes Agées qui ne sont pas encore prétes a franchir
la porte de TEMS, mais qui ont besoin de soutien», explique
Sandra Debboub, responsable des soins et de 'accompagne-
ment. Avec une cafétéria ouverte au public, la maison est
un lieu de rencontre dans le quartier. Elle est aussi I'un des
quatre établissements médico-sociaux municipaux qui
dépendent de la ville de Bienne.

Dans les étages, 'heure est encore au petit-déjeuner. Les
tables sont disposées ¢a et 13, dans le dédale des couloirs,
signe des transformations, rénovations et agrandissements
qui se sont succédés au fil des années. Latmosphere est
paisible. Tandis que certain-es prennent leur temps pour
terminer leur repas matinal, d’autres ont rejoint leur
chambre pour y recevoir quelques soins, d’autres encore se
dirigent vers le rez-de-chaussée oli une équipe commence a
installer les décorations de Noél. «Qu’est-ce qui est impor-
tant? La qualité des soins ou la qualité de vie?», interroge
Angela Rebetez, directrice des lieux, prenant a témoin ce
moment du quotidien ol chaque personne semble vivre a
son rythme, selon ses désirs. «Bien siir, la qualité des soins
contribue a la qualité de vie. Mais la qualité de vie est propre
a chacune et chacun, on ne peut pas I'évaluer globalement.
Et cest sur cette qualité de vie que nous voulons concentrer
notre attention.»

Il y a quelques années, a la faveur d’une analyse de cas, les
équipes soignantes de Ried ont consigné dans un document
de référence leur propre définition de la qualité des soins,
qui place au cceur de leur action le respect des volontés
individuelles et I'accompagnement du projet de vie de
chaque résidente et résident. Sandra Debboub fait remarquer
que le respect du libre choix de la personne peut constituer
un facteur qui influence, dans un sens ou dans un autre, —

ARTISET 0412023 7
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la valeur d’un indicateur. Et de prendre I'exemple d’'un
résident fictif qui aurait perdu I'usage de ses jambes, mais
qui tient a son autonomie et veut faire lui-méme le transfert
entre son lit et son fauteuil roulant et inversement. Léquipe
discute avec lui du risque qu'il prend de tomber, il en est
conscient et 'accepte. Son choix est documenté, connu et
respecté par tout le personnel. «Ce monsieur risque de mettre
a mal notre score de chutes. Ce n'est pas bon pour nos
affaires», ironise la responsable, «mais c’est bon pour sa
qualité de vie et son autodétermination!»

Qualité de soins et qualité de vie

Depuis 2019, a l'instar de tous les EMS de Suisse, I'établis-
sement de Ried est tenu de relever des indicateurs de qualité
médicaux (IQM) via I'instrument d’évaluation des besoins
en soins, en I'occurrence 'outil BESA, et en partie par le
biais de la documentation de soins. Rien de véritablement
nouveau, affirment la directrice et la responsable des soins
et de 'accompagnement. «Avant I'intégration des indicateurs
de qualité dans l'instrument BESA, en 2019, nous avions
déja un systtme de management de la qualité, d’abord sur
papier puis sous forme électronique, ainsi que des outils nous
permettant d’évaluer et de suivre 'évolution de certains actes
et mesures mises en ceuvre sur divers themes tels que la
capacité d’orientation, les chutes, la douleur, la malnutrition,
etc.», explique Angela Rebetez. «Comme il est d’usage dans
les soins infirmiers, notre pratique est fondée sur des données
probantes», tient a souligner Sandra Debboub.

Ainsi, cela fait des années que les équipes soignantes de
'EMS Ried suivent chaque mois I'évolution des valeurs liées
aux chutes, aux escarres, aux mesures privatives de liberté,
etc., et réfléchissent aux options garantissant la meilleure
qualité des soins, par exemple celles permettant de limiter
les barri¢res de lit — cela fait pres de dix ans que les sangles
sur les fauteuils roulants sont une mesure strictement excep-
tionnelle. «La recherche permanente de solutions est propre

Annonce

«La recherche permanente
de solutions est propre

a notre pratique infirmiere
et notre objectif est
naturellement de n’avoir si
possible aucun cas.»

Sandra Debboub,
responsable des soins
et de 'accompagnement

a notre pratique infirmiére et notre objectif est naturellement
d’avoir des scores a zéro.» Et chaque mois, comme les trois
autres établissements municipaux, 'EMS Ried livre 2 son
institution de surveillance biennoise les chiffres liés aux
escarres, aux chutes, aux limitations de liberté, aux niveaux
de soins et aux réclamations des familles. Et qu’en est-il de
la polymédication et de la douleur, qui figurent désormais
dans les indicateurs a relever? «Cela a toujours fait partie de
nos standards professionnels de surveiller la médication et
d’évaluer la douleur chez nos résidentes et résidents au
moyen d’outils et d’échelles, qui prennent aussi en compte
les troubles cognitifs.»

Sie personlich.»

NICOLE VON AH-BALSIGER
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La question de l'utilité que TEMS Ried pourrait retirer des
IQM laissent les deux responsables dubitatives. Le sentiment
premier est que ces indicateurs n’apporteront «pour nous,
personnellement, pas grand-chose», parce que I'établisse-
ment procéde déja depuis longtemps au monitorage de ces
valeurs a l'interne. Quant a I'analyse comparative, Angela
Rebetez s'interroge: «Est-ce que je dois seulement m’amélio-
rer parce que, en comparaison avec les autres, j’ai un moins
bon résultat, plutdt que m'améliorer dés que j’ai connais-
sance d’un probleme?» La directrice reconnait cependant que
la démarche a provoqué une certaine prise de conscience.
Ce que confirme Sandra Debboub. Dés la mise a disposition
des fiches techniques relatives aux indicateurs, elle a informé
le personnel, puis initié des travaux de groupe avec les infir-
micres et infirmiers pour établir des standards de qualité
pour chaque indicateur. «Cela nous a permis de sensibiliser
le personnel aux critéres d’évaluation de la qualité des soins,
de réfléchir et d’ajuster certaines de nos procédures, par
exemple pour I'évaluation de la malnutrition.»

Rendre compte de la réalité du terrain

Sandra Debboub regrette cependant que les IQM ne
concernent que les soins, car le bien-étre et la qualité de vie
des résidentes et résidents sont un travail d’équipe interdis-
ciplinaire. Cest peut-étre aussi pour rendre compte de cette
réalité du terrain qu'elle a rejoint la commission romande
dans le cadre du programme NIP-Q-Upgrade, dont I'objec-
tif premier est d’apporter un soutien concret pour améliorer
la qualité de leurs prestations de soins en s’appuyant sur des
données fondées (lire en page 26).

Angela Rebetez en a fait elle-méme I'expérience en d’autres
occasions: «Dans ces groupes de travail, il y a parfois des gens
qui sont trop éloignés du terrain, qui n'ont pas conscience
de ce que nous faisons au quotidien.» La responsable des
soins et de 'accompagnement a donc pu expliquer la réalité
du quotidien professionnel et faire part des besoins, dans le

«Certains cantons ont des
ressources financiéeres et

des spécialistes a disposition
que nous n’avons de loin

pas chez nous. Deés lors,
comment peut-on se comparer?»

Sandra Debboub

cadre des entretiens qu'elle a eus avec I'équipe de recherche
de I'Institut et Haute Fcole de la santé La Source de Lausanne,
partie prenante au projet NIP-Q-Upgrade. Au cours de la
premiére réunion de la commission romande, elle a particu-
lierement apprécié les échanges avec les autres institutions.
Elle a eu lopportunité de voir comment chacune accom-
pagne les changements de pratiques et améliore la collecte
des données, et quelles mesures sont mises en place pour
optimiser la qualité des soins.

De ces échanges, Sandra Debboub retient aussi la
grande disparité entre les cantons. «Il y a certes une grande
diversité dans les pratiques et les organisations des soins.
Mais j’ai été surtout frappée par la grande inégalité des
moyens. Certains cantons ont des ressources financiéres et
des spécialistes a disposition que nous n'avons de loin pas
chez nous. Dés lors, dans de telles conditions, comment
peut-on se comparer?» Elle s’interroge également sur I’ab-
sence d’harmonisation entre les syst¢mes d’évaluation des
besoins en soins. Les réponses a de telles questions atten-
dront un peu. Pour I'heure, les membres de la commission
romande sont invités a continuer de nourrir les réflexions
et A faire part de leurs remarques par e-mail. En attendant
la prochaine réunion. m

Annonce

{{]J'aime'ma
meére... ——
-

je ne peux pas
toujours I'aider. )

a vos c6tés quand les choses
uent. Grace a votre don. Merci !

91 0900 0000 8750 0301 3
vw.prosenectute.ch
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Les indicateurs
de qualite nationaux:
faits et chiffres

Pourquoi un relevé national des données?

«Les fournisseurs de prestations doivent communiquer aux
autorités fédérales compétentes les données qui sont néces-
saires pour surveiller 'application des dispositions ...
tives au caractére économique et a la qualité des prestations.»
Clest ce que stipule I'article 59a de la Loi fédérale sur 'assu-
rance-maladie (LAMal). Les fournisseurs de prestations tels
que les hopitaux et les établissements médico-sociaux sont
notamment invités a fournir des données sur les «indicateurs

rela-

de qualité médicaux». A quoi sajoute: «Ces données sont
publiées». Les données sont collectées par I'Office fédéral de
la statistique (OFS), qui les met a la disposition de I'Office
fédéral de la santé publique (OFSP), lequel est responsable
de leur publication. Depuis plusieurs années déja, tous les
hopitaux de soins aigus relévent et publient de tels indica-
teurs. Dans le secteur des EMS, des indicateurs de qualité
appropriés ont été élaborés et évalués par un groupe de travail
interdisciplinaire dans le cadre d’un projet pilote sur les an-
nées 2009 4 2018. Parmi ces indicateurs, six ont été retenus.
Le groupe de travail était placé sous la direction de Curaviva.

Début 2024: premiere publication

au niveau des EMS

Depuis 2019, les indicateurs sont collectés au niveau natio-
nal dans tous les EMS. S’ajoute une obligation légale de

Vers le guide de saisie
des données

Vers lerapportde 'OFSP
publié en mai 2022

10 ARTISET 04 12023

publier ces données. COFSP a publié pour la premiere fois
les données des indicateurs de qualité en mai 2022, sur la
base des données 2019 et 2020. Comme la qualité des
données érait insuffisante et que 'ajustement aux risques
faisait défaut, les données ont été regroupées par canton et
ont servi avant tout a des fins d’illustration. Selon les in-
formations de 'OFSP, les valeurs des indicateurs seront
publiées pour la premiére fois début 2024 au niveau des
EMS, sur la base des données 2021. Il s’agit d’indicateurs
de qualité ajustés aux risques, calculés pour chaque établis-
sement. Loffice fédéral a I'intention de publier les indica-
teurs chaque année.

Comparabilité des valeurs

Le but de I'ajustement aux risques est de neutraliser les fac-
teurs qui influencent la valeur de I'indicateur mais qui ne
sont pas liés a la qualité des prestations fournies. Lobjectif
est de refléter précisément la qualité dans les domaines éva-
lués et de permettre une comparaison adéquate entre les
établissements. Lajustement aux risques ne peut toutefois
prendre en considération que certains facteurs et jamais la
totalité. Parmi les variables possibles pour I'ajustement aux
risques figurent le niveau de soins des résident-es ou les
capacités cognitives, mais aussi I'dge et le sexe ainsi que les
signes d’instabilité émotionnelle et de dépression.

Vers les instruments de
travail de Curaviva



Six indicateurs dans
quatre domaines de mesure

Pour les indicateurs suivants, plus la proportion de résidentes
et résidents est faible, mieux Cest:

—

=3
5%

Polymédication:

® Le pourcentage de résidentes ayant pris
neuf principes actifs ou plus au cours des
sept derniers jours.

O
&

Mesures limitant la liberté
de mouvement:

® Pourcentage de résident-es avec fixation quoti-
dienne du tronc ou siege ne permettant pas
de se lever de fagon indépendante au cours des
sept derniers jours.

® Pourcentage de résident-es avec utilisation
quotidienne de barrieres de lit ou autres dispo-
sitifs sur tous les cotés ouverts du lit destinés
a empécher les résident-es de quitter leur lit
de maniére autonome, au cours des sept
derniers jours.

m Pourcentage de résident-es qui ont une perte
de poids de 5% ou plus au cours des 30 der-
niers jours ou de 10% ou plus au cours des
180 derniers jours.

71

Douleur:

m Pourcentage de résident-es ayant fait part de
douleurs quotidiennes modérées ou fortes ou
de douleurs tres fortes non quotidiennes au
cours des sept derniers jours (auto-évaluation).

® Pourcentage de résident-es chez qui des
douleurs quotidiennes modérées ou fortes ou
de douleurs tres fortes non quotidiennes ont
été observées au cours des sept derniers jours
(évaluation par des tiers). B
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«La transparence
oit contribuer aux
ameliorations»

Depuis 2019, les EMS suisses ont I'obligation de relever six indicateurs
de qualité médicaux. Daniel Domeisen et Verena Hanselmann,

de l'association de branche Curaviva*, expliquent les indicateurs et leur
mise en ceuvre en vue d’un processus de développement de la qualité.
Pour ce faire, les EMS sont soutenus par le Programme national de
mise en application — qualité des soins de longue durée dans les
établissements médico-sociaux.

Propos recueillis par Elisabeth Seifert

Monsieur Domeisen, vous avez
joué un role essentiel, du c6té des
associations des fournisseurs
de prestations, dans la définition
des six indicateurs de qualité
médicaux actuels. Ceux-ci permet-
tent-ils de bien contréler la
qualité des soins?

Daniel Domeisen — Nous avons choisi
ces six indicateurs en toute connais-
sance de cause, de méme que les quatre
domaines de mesure, a savoir la mal-
nutrition, les mesures limitant la liberté
de mouvement, la polymédication et
la douleur. Parmi les nombreux indi-
cateurs possibles, nous avons opté pour
des thémes sur lesquels le personnel
soignant peut agir au moyen de
mesures spécifiques afin d’améliorer
la qualité des soins.

Verena Hanselmann - Un processus
complexe de plusieurs années a été
nécessaire pour trouver quels indica-
teurs étaient vraiment importants. Des
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spécialistes provenant de différents
domaines y ont participé. Les expéri-
ences venues de 'étranger ont aussi été
précieuses.

Daniel Domeisen — Dés le départ, nous
avons tout fait pour ne pas créer un
cimetiére de données statistiques inu-
tiles. Tous les efforts que nous avons
fournis concernant ['obligation légale
de définir de tels indicateurs ont tou-
jours été axés sur le bien-étre des rési-
dentes et résidents. Les quatre themes
de mesure définis peuvent donc étre
influencés pour améliorer ce bien-étre.

Est-il important de prendre
conscience du fait que la qualité
des soins est bien plus globale
que ces six indicateurs?

Verena Hanselmann - Les soins et leur
qualité doivent étre considérés de
maniére globale; de nombreux facteurs
entrent en jeu. Il convient par exemple
de tenir compte des besoins individuels

et des valeurs des résidentes et résidents.
Les connaissances en soins et la colla-
boration au sein des équipes sont tout
aussi importantes. En prenant ces
aspects en considération, il est possible
d’influencer positivement les indica-
teurs. Ceux-ci ne mesurent rien d’autre
que les résultats des soins prodigués
dans les domaines mentionnés. De
grandes connaissances et une bonne
collaboration sont nécessaires pour
déterminer les douleurs que ressentent
les personnes atteintes de troubles
cognitifs, par exemple. Plus on y par-
vient, mieux on peut introduire des
mesures appropriées.

Daniel Domeisen - Les quatre domaines
de mesure ne représentent qu’'un
échantillon et ne permettent donc pas
d’évaluer la qualité dans son ensemble.
Comme déja mentionné, il sagit
toutefois de thémes qui influencent
grandement le bien-étre des résidentes
et résidents.



Lintroduction d’autres
indicateurs, en plus des six
actuels dans quatre domaines
de mesure, est pourtant déja
examinée au niveau national.
Verena Hanselmann - Actuellement,
trois autres indicateurs sont étudiés
dans le cadre d’une procédure similaire,
avec la participation de spécialistes et la
prise en compte d’expériences faites a
Iétranger. Cun d’entre eux concerne les
escarres. Comme pour les indicateurs
actuels, il mesure le résultat des soins
prodigués et a un lien direct avec le
bien-étre des résidentes et résidents. Il
en va autrement pour les indicateurs
«projet de soins anticipé» et «revue de
la médication» ...

...Ceux-ci évaluent des presta-
tions ou des mesures spécifiques
des établissements?

Daniel Domeisen — Ces deux indicateurs
ont pour but de mesurer la part de
résidentes et résidents pour qui I'établis-
sement effectue une revue de la médi-
cation ou un projet de soins anticipé.
Verena Hanselmann - En ce qui concerne
la revue de la médication, il sagit de
vérifier, dans le cadre d’un processus
structuré, si la médication doit étre
adaptée. Dans le cadre du projet de
soins anticipé, les souhaits et les attentes
des résidentes et résidents sont pris en
compte, notamment quant a la période

de fin de vie.

«Au-dela des soins, les résidentes
et résidents des EMS ont les mémes
besoins que toute autre personne,
qui doivent aussi étre couverts avec
un niveau de qualité approprié.»

Daniel Domeisen

Le nombre croissant d’indicateurs
a relever ne provoque-t-il pas une
surcharge de travail pour les EMS?
Daniel Domeisen - Bien évidemment,
nous n’allons pas augmenter le nombre
d’indicateurs de maniere démesurée.
Ainsi, si nous constatons au fil du
temps qu’un indicateur ne peut plus
étre influencé au moyen de mesures
supplémentaires, nous le retirerons et
nous concentrerons sur un autre théme.

Vous insistez sur le fait que le bien-
étre des résidentes et résidents
est au centre des mesures. Toute-
fois, pour que les personnes se
portent bien, une bonne qualité
des soins ne suffit pas ...

Daniel Domeisen — C’est I'un des princi-
aux défis auxquels nous faisons face
dans le domaine de 'accompagnement

«Les indicateurs donnent
’occasion d’introduire

un processus d’amélioration
de la qualité fondé sur les
données qui, s'il est correcte-
ment mis en place, permet
de réduire les problemes,

et donc la charge de travail.»

Verena Hanselmann

et des soins de longue durée. Du coté
des associations, nous mentionnons
toujours que les EMS ont un statut
particulier. Le domaine qui est couvert
par la LAMal et qui oblige les EMS a
mesurer des indicateurs de qualité
médicaux ne représente qu'une partie
des taches. Au-dela des soins, les rési-
dentes et résidents des EMS ont les
mémes besoins que toute autre per-
sonne, qui doivent aussi étre couverts
avec un niveau de qualité approprié,
par exemple dans les domaines d’héber-
gement, de la sécurité, des repas ou
encore du cadre de vie.

Le dilemme repose-t-il sur le fait
que I'on doit consacrer un grand
nombre de ressources a ce
domaine en raison des exigences
légales et qu’il n’en reste plus
pour les autres?

Daniel Domeisen - Nous avons tout mis
en ceuvre pour que la collecte des indi-
cateurs de qualité médicaux ne pro-
voque pas de charges administratives.
Aucun nouvel instrument n’a donc été
créé. A la place, la collecte des données
pertinentes a été intégrée dans les outils
habituels d’évaluation des besoins. Un
certain effort est néanmoins nécessaire
pour mettre en ceuvre des mesures
d’amélioration.

Verena Hanselmann - Les indicateurs
donnent l'occasion d’introduire un
processus d’amélioration de la qualité
fondé sur les données qui, s’il est
correctement mis en place, permet de
réduire les problémes, et donc la charge
de travail. -
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Depuis 2019, les EMS suisses

ont I'obligation de relever les six
indicateurs mentionnés et de

les transmettre aux autorités
fédérales. Ces données seront
publiées pour la premiére fois
début 2024. Quel est le but de
cette publication obligatoire?
Daniel Domeisen — Les EMS étant
soumis a la LAMal, ils ont I'obligation
légale de transmettre a la Confédéra-
tion certaines données, qui doivent
ensuite étre publiées. Depuis des années
déja, les institutions communiquent
leurs données administratives, qui sont
publiées annuellement dans la statis-
tique des institutions médico-sociales,
la statistique Somed. Désormais,
les indicateurs de qualité médicaux
viennent s’y ajouter.

«|l est important de
toujours inclure

la situation spécifique
d’un EMS lors de
I'interprétation des
valeurs des indicateurs
et de ne pas tirer

de conclusions hatives.»

Daniel Domeisen

... Mais quel est le but de cette
publication?

Daniel Domeisen - Il s'agit de garantir la
transparence. C’est 'unique but. Les
données ne peuvent ni ne doivent servir
a établir des classements.

Verena Hanselmann - La publication
assure la transparence, tant pour les
résidentes et résidents et leurs proches
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que pour le personnel et les organismes
de financement. Cette transparence
favorise la prise de conscience et peut,
voire doit, contribuer a un processus
continu d’amélioration de la qualité.
Daniel Domeisen - Des expériences ont
déja été faites avec la publication des
données administratives dans le cadre
de la statistique Somed. Quand une
institution sait que ses données sont
publiées, elle veille a les améliorer, ou
du moins a ce quelles ne se détériorent
pas au fil des années.

Vous dites que les données ne
doivent pas servir a établir des
classements. Les institutions et
les cantons peuvent pourtant
étre comparés dans les domaines
mesureés...

Daniel Domeisen — On peut certes com-
parer les données des institutions et des
cantons dans les domaines mesurés.
Pour effectuer une telle comparaison,
il faut néanmoins tenir compte de
certaines différences en termes de
structure de la population résidente en
EMS et de fonctionnement de I’éta-
blissement, qui influencent également
Clest

notamment le cas de l'intensité des

les valeurs des indicateurs.
soins ou des capacités cognitives des
résidentes et résidents. Il faut donc
faire preuve de prudence lorsqu’on
compare des chiffres...

... Pouvez-vous expliquer plus
précisément pourquoi vous étes
sceptique a I'égard des compa-
raisons chiffrées?

Daniel Domeisen - Les différences quant
a la structure de la population rési-
dente et au fonctionnement d’une ins-
titution ne peuvent pas étre entiere-
ment prises en compte lors du calcul
des indicateurs. En revanche, elles
peuvent expliquer pourquoi une insti-
tution semble obtenir de moins bons
résultats. Il me parait donc important
de toujours inclure la situation spéci-
fique d’'un EMS lors de l'interprétation
des valeurs des indicateurs et de ne pas
tirer de conclusions hétives.

Verena Hanselmann - En outre, des
valeurs particulierement élevées ne

signifient pas forcément que la qualité
des soins d’une institution est globale-
ment mauvaise; apres tout, les indi-
cateurs ne mesurent que certains
domaines. Parallélement, on espére néan-
moins obtenir une évaluation nationale
de la qualité dans les domaines mesurés
grice aux données et en se fondant sur
des processus et méthodes de mesure
uniformes. Cette base doit ensuite per-
mettre de développer le processus
d’amélioration de la qualité.

Comment les institutions
peuvent-elles tirer parti de la
publication de leurs données?
Daniel Domeisen - Elles peuvent utiliser
les résultats comme un outil de mar-
keting, par exemple lors de séances
d’information pour les proches, et ce,
justement si les valeurs sont moins
bonnes en comparaison avec d’autres
institutions. Les responsables peuvent
présenter les valeurs en détails, expli-
quer les raisons de ces résultats et
évoquer les mesures prévues.

Comment développer de maniere
contraignante ce processus
d’amélioration de la qualité au
niveau national?

Daniel Domeisen - Les contrats de qua-
lité, que les assureurs-maladie doivent
conclure avec tous les groupes de four-
nisseurs de prestations, jouent un role
a cet égard. Les contrats avec les hopi-
taux de soins aigus seront bientdt
conclus. Ensuite, ce sera au tour de
Curaviva et Senesuisse, les associations
des prestataires de soins de longue
durée. Les conventions négociées se-
ront alors contraignantes pour chaque
fournisseur de prestations.

Cela n’engendrera-t-il pas de
nouvelles charges pour la
branche, notamment pour les
institutions?

Verena Hanselmann - Les institutions
remplissent déja plusieurs exigences
contractuelles, comme la collecte des in-
dicateurs de qualité. Elles auront en outre
I'obligation de prouver qu'elles cherchent
a améliorer leur qualité. Cela inclut
aussi le fait qu’elles devront disposer de



Verena Hanselmann et Daniel Domeisen de I'association de branche Curaviva: 'association a apporté sa pierre au développement

des indicateurs de qualité médicaux. Photo: esf

systemes de gestion de la qualité, ce que
de nombreux cantons exigent déja.
Daniel Domeisen — Concernant les dé-
penses, nous avons clairement indiqué
que nous, les associations, ne signerons
le contrat qu'une fois le financement
clarifié. Cela inclut le financement des
charges supplémentaires, par exemple
pour le développement d’un systeme
de qualité, les changements de logiciels
ou les audits.

Les améliorations devront
ensuite étre apportées par les
EMS eux-mémes?

Verena Hanselmann - Les institutions ne
seront pas abandonnées. Afin de les
soutenir, la Commission fédérale pour
la qualité (CFQ) a lancé le Programme
national de mise en application — qua-
lité des soins de longue durée dans les
établissements médico-sociaux, abrégé
NIP-Q-Upgrade. Entre 2022 et 20206,

les associations Curaviva et Senesuisse

ont pour tiche de développer des
mesures axées sur les solutions et
adaptées a la pratique en collaboration
avec le terrain et en bénéficiant d’un
accompagnement scientifique issu de
toutes les régions du pays.

Pouvez-vous briévement présenter
le programme NIP-Q-Upgrade?

Verena Hanselmann - Il s’agit de déve-
lopper des outils de travail pratiques,
avant tout pour aider les institutions
aaméliorer la collecte des données. En
outre, d’autres outils soutiennent
Ioptimisation du développement de

la qualité fondé sur les données.

Qu’attendez-vous de ce
programme national de mise

en application?

Verena Hanselmann - En fin de compte,
il sagit d’améliorer le bien-étre des
résidentes et résidents. Cependant,
comme nous I'avons déja dit, I'un des

principaux avantages du programme
est le soutien a la collecte des données
et la possibilité d’utiliser celles-ci pour
développer la qualité au moyen d’outils
pratiques.

Daniel Domeisen - Je tiens a souligner
quil sagit d'un programme national
reposant sur des contrats de qualité né-
gociés au niveau national. Le but est
d’éviter que, pour la méme loi, vingt-six
solutions différentes voient le jour. Que
ce soit la Confédération, les associations
et leurs membres collectifs, les EMS, les
assureurs ou encore les cantons, tous
déploient des efforts pour développer et
continuer d’améliorer ensemble les
soins de longue durée. m

* Daniel Domeisen est responsable Economie
de la santé publique de I'association de
branche Curaviva. Verena Hanselmann est
responsable de projet Economie de la santé
publique chez Curaviva.
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Ala une

Partager une méme vision de la qualité des soins, développer
une meilleure compréhension des indicateurs de qualité
médicaux actuels et futurs et pouvoir se reposer sur des
données probantes: telles sont les attentes formulées par

le service des institutions sociales de la ville de Chiasso envers

les IQM et le programme NIP-Q-Upgrade.

Anne-Marie Nicole

maginez un quartier intergénérationnel implanté au coeur

de la ville de Chiasso, dans le triangle délimité par la
frontiére avec I'Tralie a 'est, les voies de chemin de fer au sud
et la Breggia qui coule au nord. Lespace est congu pour
accueillir 155 personnes 4gées, que ce soit dans des loge-
ments adaptés, des structures de long et de court séjour ou
des unités spécialisées dans les domaines des soins palliatifs
et de 'accompagnement des troubles cognitifs. Un parc et
divers services ouverts au public doivent favoriser la cohésion
sociale et le vivre ensemble, dans une perspective de vieillis-
sement actif. Il faudra cependant attendre encore sept a dix
ans pour voir le projet de la municipalité sortir de terre.

Pour I’heure, le service des institutions sociales de Chiasso
dispose de deux centres de jour, I'un & vocation thérapeu-
tique, autre dédié a des activités récréatives, et de deux
établissements médico-sociaux, la Casa Soave et la Casa
Giardino, qui offrent aujourd’hui a elles deux 139 places.
Construits il y a plus de quarante ans pour le premier et
trente ans pour le second, ce sont justement ces deux
établissements qui seront en partie démolis, respectivement
transformés et rénovés pour donner vie 4 ce nouveau quartier
intergénérationnel. Abritant a I'origine des logements pro-
tégés, la Casa Soave a été transformée au fil du temps pour
devenir un EMS. Construite sur six étages, elle ne répond
plus aux normes actuelles en termes d’organisation et compli-
que grandement le travail des équipes professionnelles.
Quant a la Casa Giardino, il semble qu’elle ait, elle aussi,
besoin d’un coup de jeune!

Fabio Maestrini, directeur des institutions sociales de la
ville de Chiasso, en est convaincu: le futur quartier inter-
générationnel permettra d’optimiser considérablement la
gestion logistique de 'accompagnement des personnes 4gées,
avec des répercussions directes sur la qualité des prestations
de soins. I serait cependant faux d’en conclure que la qua-
lité des soins actuelle est mauvaise. «Nous avons certaine-
ment des points & améliorer, mais globalement, je dirais que

nous travaillons bien», affirme Anna Tettamanti, responsable
des soins pour les deux maisons. En attendant la publication
des indicateurs de qualité médicaux en cette fin d’année, elle
se dit confiante quant au niveau de qualité des prestations
fournies par les équipes soignantes.

Création de groupes de qualité
Dans le canton du Tessin, les établissements médico-sociaux
ainsi que les services d’aide et de soins a domicile travaillent
avec 'outil d’évaluation des besoins en soins RAI depuis plus
de quinze ans déja et documentent quasiment les mémes
thémes que les indicateurs de qualité médicaux actuels: les
escarres, les chutes, la perte de poids, la contention et la
médication. De¢s lors, la saisie obligatoire, depuis 2019, des
indicateurs de qualité médicaux (IQM) n’est pas vraiment
une tiche nouvelle pour le personnel soignant, si ce n’est
quelle implique de passer plus de temps devant I'écran de
l'ordinateur, parfois au détriment du temps passé aupres des
résidentes et résidents. Mais cette exigence imposée par la
loi a aussi été 'occasion de réveiller les consciences sur
I'importance de la qualité des soins et de créer des groupes
de qualité interdisciplinaires chargés de réfléchir aux mesures
et actions possibles pour améliorer la qualité de leurs presta-
tions. Les espaces dédiés aux réflexions sur les pratiques
professionnelles et leur cohérence, ainsi que sur I'équilibre a
trouver entre la sécurité médicale et la liberté des résidentes
et résidents, se sont multipliés. Pour Anna Tettamanti, il est
évident que les IQM sont un instrument de 'amélioration
de la qualité interne. «Ce sont des données probantes sur
lesquelles les équipes soignantes peuvent se reposer et ne plus
se fier uniquement a leurs observations et ressentis plus
subjectifs. Ils permettent une analyse plus fine des situations,
en lien avec les thémes des indicateurs.»

Un gros travail a été réalisé sur les mesures limitant la
liberté de mouvement. Selon Fabio Maestrini, les taux en-
registrés au Tessin ces derni¢res années en matiere de —
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«Les données probantes permet-
tent une analyse plus fine des
situations. Les équipes soignantes
n’ont plus a se fier uniqguement

a leurs observations et ressentis
plus subjectifs.»

Anna Tettamanti, responsable des soins

contention étaient supérieurs a la moyenne nationale. «Nous
avons commencé par vérifier si les données avaient été
correctement saisies, puis nous avons développé des straté-
gies pour limiter les mesures de contention.» Ainsi,
aujourd’hui, les dispositifs de contention telles que les sangles
abdominales, par exemple, ont complétement disparu des
fauteuils roulants.

La marge de manceuvre des équipes soignantes est plus
limitée en ce qui concerne la polymédication. Des approches
non-médicamenteuses ont été introduites, telles que
I'aromathérapie, la thérapie assistée par 'animal ou encore
la thérapie de la douleur. Il est cependant plus difficile
d’intervenir sur la polymédication parce que «ce sont les
médecins qui prescrivent les médicaments», rappelle Anna
Tettamanti. «Et nous collaborons avec une vingtaine de
médecins traitants externes...» Elle observe aussi qu'on
touche ici a 'autodétermination des résidentes et résidents.
«Ils sont habitués & prendre leurs médicaments. Pour eux, la
médication est un signe de bons soins. Vouloir diminuer leur
nombre est par conséquent souvent problématique. Méme
passer du médicament original au générique est compliquél»
Statistiques a 'appui, Fabio Maestrini estime qu’il s"agit aussi
d’une question culturelle, la consommation de prestations
de soins étant plus élevée au Tessin que la moyenne natio-
nale. «Nous devrons travailler cette dimension culturelle avec
les nouvelles générations de personnes agées», avance-t-il.

Un programme tres constructif

Ala fin de I'été, Anna Tettamanti a intégré le groupe régional
pour la Suisse italienne dans le cadre du programme NIP-
Q-Upgrade (lire en page 26). Cinq EMS tessinois y sont
représentés. De la premiere et seule rencontre qui a eu lieu
pour le moment, elle n’en retire que du positif: apprendre a
se connaitre, parler le méme langage, mieux comprendre les
indicateurs — actuels et a venir —, partager la vision et les
représentations liées a la qualité des soins et pouvoir s’expri-
mer sur ce que chacune et chacun vit chaque jour dans son
travail. «Cest trés constructifl» Dés lors, elle se réjouit de
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poursuivre 'année prochaine. Quatre rencontres sont d’ores
et déja prévues a 'agenda.

Outre l'optimisation de la collecte des indicateurs et
I'amélioration de la qualité des soins, d’autres défis attendent
encore le service des institutions sociales de Chiasso, qui
auront certainement un impact sur la qualité des soins et la
qualité de vie en général des résidentes et résidents. En
janvier dernier, un changement législatif dans le cadre de la
planification sanitaire cantonale doit favoriser le rapproche-
ment entre les établissements de long séjour, les structures
intermédiaires et les soins 2 domicile. «Nous allons travailler
en réseau, dans une perspective de soins intégrés. C’est ¢a
le futur!», affirme Fabio Maestrini.

Un autre défi de taille sera d’ordre financier, avec les rédu-
ctions linéaires annoncées par le canton dés 2024, notam-
ment dans le financement des institutions sociales. «C’est
important que nous commencions a discuter de qualité
aussi au niveau politique. La qualité est un investissement,
elle a un colit. On ne peut pas faire de la qualité avec moins
de ressources», estime le directeur. Dés lors, il espere trouver
dans les solutions, outils et mesures qui sortiront du pro-
gramme NIP-Q-Upgrade quelques arguments et données
chiffrées a faire valoir auprés des politiques. m
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Plaidoyer pour
une approche
globale

La collecte des indicateurs de qualité médicaux n’a pas pour but

de refléter la qualité des soins de maniére exhaustive. Lautrice

de cet article consideére ces indicateurs dans une conception globale
de la qualité dans le domaine des soins. Elle indique en outre
comment ils peuvent étre utilisés pour améliorer la qualité des
soins de maniére systématique et globale.

Natascha Nielen*

La collecte des indicateurs de qualité
médicaux (IQM) fait désormais partie
du quotidien des institutions de soins
de longue durée. Mais comment
peuvent-ils contribuer au maintien et a
la promotion de la qualité des soins?
Avant de pouvoir répondre a cette
question, il faut d’abord savoir com-
ment la qualité des soins est définie:
OMS la décrit comme étant la mesure
dans laquelle les fournisseurs de presta-
tions influencent I'état de santé des
patient-es ou des résident-es. Cette
influence doit reposer sur des connais-
sances spécialisées fondées sur des
données probantes et est essentielle
pour la mise en ceuvre des soins de san-
té. Dans ce cadre, il convient de tenir
compte des facteurs suivants:

m Efficacité — Proposer des services de
santé fondés sur des données probantes.

m Sécurité — Prévenir tout préjudice a
I'égard des patient-es ou des résident-es.

m Centrage sur la personne — Fournir
des soins adaptés aux préférences,
valeurs et besoins individuels des
patient-es ou des résident-es.

Afin de parvenir 4 un niveau de qualité
élevé, des soins professionnels sont
indispensables. Le Conseil internatio-
nal des infirmiéres (CII) a élaboré une
définition a cet égard, que 'Association
suisse des infirmiéres et des infirmiers
(ASI) appuie: «Les soins infirmiers
englobent les soins autonomes et col-
laboratifs prodigués aux individus de
tous 4ges, aux familles, aux groupes et

aux communautés, malades ou en
bonne santé, indépendamment du
contexte. Les soins infirmiers com-
prennent la promotion de la santé, la
prévention des maladies, les soins aux
personnes malades, handicapées ou en
fin de vie. La défense des intéréts, la
promotion d’'un environnement favo-
rable, la recherche, la participation a la
mise au point des politiques de la santé,
a la gestion des patients et des systemes
ainsi que la formation font également
partie des roles déterminants des soins
infirmiers.»

La mesure de la qualité est
souvent unidimensionnelle
Afin de savoir ou se situe une institu-
tion de soins de longue durée en —
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La saisie, la publi-
cation et I'exploitation
des indicateurs
peuvent étre utiles
pour améliorer la
qualité des soins.

matiere de qualité des soins et si elle
fournit des soins professionnels, il est
nécessaire de mesurer la qualité, notam-
ment en collectant et en analysant des
données pertinentes. Ces mesures
dans les institutions de soins de
longue durée sont souvent effectuées
de maniére unidimensionnelle selon
les normes actuelles, et ce, bien qu'une

approche globale qui tienne compte
de la conception des soins et des
valeurs morales du personnel soignant
soit essentielle. Uétude SHURP a elle
aussi démontré qu'une meilleure
perception des ressources humaines,
de la collaboration des équipes et du
climat de sécurité est associée a une
meilleure perception de la qualité des
soins et a un rationnement implicite
moins élevé.

Le «Quality of Health Outcome
Model» (QHOM), fondé sur des don-
nées probantes, constitue par exemple
un bon outil de mesure. Adapté aux
besoins suisses et nommé «Ziircher-
Pflegequalititsmodell» («modele de
qualité des soins zurichois»), il aide &
mener des discussions sur la qualité
et offre une structure de base pour les
méthodes de mesure. Il repose sur
les cinq éléments suivants: le systeme,

le résultat, la famille et les personnes
de référence, les patient-es et rési-
dent-es ainsi que les processus et
interventions.

Le mod¢le a niveaux pour la qualité
des soins selon Fiechter et Meier
(1981) peut aider & mesurer la qualité
des soins. Il présente quatre niveaux
comprenant chacun des criteres de
vérification:

m Soins dangereux: les résident-es ont
déja subi des préjudices ou sont mis-es
en danger par omission ou erreur.

m Soins sirs: soins de routine ou
standard mais non individualisés.

m Soins adaptés: centrés sur la personne,
ils tiennent compte des besoins
individuels.

® Soins optimaux: participation des
résident-es aux décisions, soins
librement choisis.
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Mais comment la qualité est-elle
mesurée dans le domaine des soins
stationnaires de longue durée? Notam-
ment via la saisie des indicateurs de
qualité médicaux selon les directives de
I'Office fédéral de la santé publique
(OFSP), et qui mesurent la malnutri-
tion, la polymédication, la douleur et
les mesures limitant la liberté de
mouvement. Ces indicateurs n’ont
toutefois pas pour but de refléter la
qualité des soins de maniere exhaustive.
Il n’en refletent qu'une partie. Ils
constituent une premiere indication de
la qualité des soins LAMal dispensés
par un EMS dans les domaines mesurés.

Amélioration ciblée de la qualité
En comparant la définition de la qua-
lité des soins, les exigences relatives
aux mesures de la qualité et les IQM,
on constate rapidement quel est le
défi: la mesure des IQM, qui s’appuie
sur les prestations de soins LAMal, ne
poursuit pas le méme objectif que la
mesure de la qualité des soins. Malgré
cela, la saisie des IQM, leur publica-
tion et leur exploitation peuvent étre
utiles pour les institutions de soins de
longue durée et contribuer & amélio-
rer la qualité des soins. Les données
collectées peuvent par exemple étre
utilisées afin d’évaluer la qualité des
soins pour un théme spécifique et de
prendre des mesures correspondantes.

Cependant, un projet de dévelop-
pement de la pratique est souvent
nécessaire pour aborder un indicateur
de facon globale. Cette méthode per-
met I'introduction systématique dans
la pratique, notamment par des
infirmieres et infirmiers de pratique
avancée APN, d’approches inno-
vantes, centrées sur la personne et
fondées sur des données probantes.
Elle recourt a des outils et interven-
tions qui se basent sur des principes
spécifiques. Pour ce faire, les modes
d’évaluation intégrés sont toujours
inclusifs, participatifs et collaboratifs.

Détection précoce des
variations des données
Toutefois, pour qu'un projet de déve-
loppement de la pratique puisse étre

introduit a partir des données des
IQM collectées (toujours dans le but
d’améliorer la qualité des soins pour
un indicateur donné), les variations
des données doivent étre détectées a
temps. A cet effet, les clientes et clients
des outils RAI et BESA devront a
Iavenir pouvoir analyser en tout temps
leurs indicateurs, mis a jour chaque
semaine, sur un tableau de bord. Cela
remplacera le rapport annuel actuel
relatif aux indicateurs de qualité et
aidera les institutions a analyser les
données et a effectuer des interven-
tions individuelles et ciblées.

des liens (comme un changement du
niveau des besoins en soins au cours de
la méme période que 'TQM prioritaire).

Dans un second temps, sagit de
définir I'objectif souhaité et de planifier
des interventions intégrées dans un
projet de développement de la pratique
ou dans un autre cadre approprié.
Lélaboration ou le remaniement d’un
concept fondé sur des données
probantes peut alors servir de base, tout
comme l'optimisation de processus
(interprofessionnels). Pour que le chan-
gement puisse étre compris et mis en
ceuvre de maniere durable et que le

Du personnel en suffisance, une
bonne collaboration des équipes
et un climat de sécurité ont un
impact sur la qualité des soins et
conduisent a un rationnement
implicite moindre.

Ce processus peut prendre la forme sui-
vante: une fois les données des IQM
analysées et leur ordre de priorité défi-
ni sur le tableau de bord, elles sont
interprétées au regard d’un indicateur
de qualité spécifique. Outre l'interpré-
tation axée sur les données, une dis-
cussion spécialisée est aussi menée:
quels facteurs institutionnels et indivi-
duels expliquent ces chiffres? Quels
pourraient étre les éléments déclen-
cheurs et les défis au quotidien? Le
tableau de bord peut aussi étre utile a
cet effet, par exemple pour rechercher

personnel soit en mesure d’agir de
maniére critique et informée, il est
judicieux de recourir, dés la mise en
place, & une personne chargée de
soutenir I'équipe, de piloter le nou-
veau processus et de 'évaluer régu-
lierement, par exemple a laide des

données des IQM. m

* Natascha Nielen est infirmiére de pratique
avancée APN-CH, responsable de projet
chez BESA Qsys AG ainsi que fondatrice
et directrice d’InnoCare Project.
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Une soignante et une résidente de ’EMS Residio en
discussion: 'accompagnement et le maintien de la
qualité de vie font partie intégrante des soins.

Photo: Residio AG
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Chez Residio AG, a2 Hochdorf (LU), une équipe de
spécialistes en soins infirmiers composée de trois
personnes est chargée de faire progresser le déve-
loppement et la qualité des soins en collaboration
avec le personnel soignant. Les indicateurs de
qualité médicaux y jouent aussi un réle. De nombreux
efforts sont toutefois nécessaires afin de pouvoir
tirer une valeur ajoutée de ces données.

Elisabeth Seifert

Les deux résidences Sonnmatt et Rosenhiigel se situent
non loin 'une de 'autre au centre de la commune de
Hochdorf, dans le Seetal lucernois, entourées d’un paysage
idyllique. Plus de 200 collaboratrices et collaborateurs
soignent et accompagnent quelque 180 personnes agées
ayant besoin de soutien. Les deux résidences et les 67 loge-
ments avec services sont gérés par la société Residio AG.

Marteaux et perceuses résonnent dans la salle de réunion
de la résidence Sonnmatt, dont certaines parties sont réamé-
nagées et rénovées pour répondre aux besoins actuels et
futurs. Outre 'investissement dans linfrastructure du
batiment, la direction et le conseil d’administration de la
société anonyme d’intérét public ont posé d’'importants
jalons pour I'avenir des soins: depuis début 2023, les équipes
soignantes des deux résidences bénéficient du soutien de
deux infirmiéres de pratique avancée. Léquipe de spécialistes
en soins infirmiers est complétée par Sever Draganescu,
responsable du service du développement des soins et titu-
laire d’un master en sciences infirmiéres.

Des soins dans les regles de I'art

«Les résidentes et résidents sont de plus en plus 4gés et ont
souvent plusieurs maladies, ce qui rend les soins plus com-
plexes», déclare Sever Draganescu en expliquant pourquoi
les responsables de Residio ont décidé d’investir dans
Iexpertise en soins infirmiers. La principale tiche de 'équipe
consiste a conseiller et a encadrer le personnel soignant dans
son travail quotidien avec et pour les résidentes et résidents,
a laider a réfléchir a ses propres actions et aux standards de
soins professionnels a appliquer. Lors de I'entretien avec le
responsable du service du développement des soins, les
expressions «fondé sur des données probantes» et «axé sur
les standards et les lignes directrices» reviennent sans cesse.
Ces principes s'appliquent tout au long du processus de
soins, avec, pour commencer, I'évaluation des besoins d’une
personne et la définition des objectifs de soins et des
diagnostics infirmiers, puis la mise en place et 'adaptation
des mesures de soins et, pour finir, la vérification de leur

efficacité. «Toutes ces étapes devraient s’aligner sur les
derniéres avancées de la recherche et écre efficaces», déclare
Sever Draganescu.

Ainsi, la participation & des études pertinentes fait égale-
ment partie de ses activités. Actuellement, Residio s'engage
dans le cadre du Programme national de mise en appli-
cation — qualité des soins de longue durée dans les établis-
sements médico-sociaux 2022-2026, abrégé NIP-Q-
Upgrade. Sous la direction scientifique de I'Institut de
recherche en soins infirmiers de 'Université de Bale et en
étroite collaboration avec les institutions intéressées, un train
de mesures est développé dans le but d’ancrer le développe-
ment de la qualité fondé sur des données probantes de
maniére durable dans tout le pays (lire en page 26).

Le programme s'appuie sur la collecte des six indicateurs
de qualité médicaux (IQM) obligatoires pour tous les EMS
suisses depuis 2019. «Cest la direction qui a décidé de
prendre part a ce programme», souligne Sever Draganescu.
«Puisque nous devons relever ces indicateurs nationaux, nous
souhaitons pouvoir en tirer quelque chose d’utile.» Des tra-
vaux préparatoires ont d’abord été effectués, puis un projet
a été lancé fin novembre dans les deux établissements de
Residio afin de vérifier si les données servant au calcul des
IQM étaient saisies correctement. «Ce n'est qu'en mesurant
ce que nous devons mesurer que les données peuvent étre
utilisées pour le développement des soins», affirme I'expert
en sciences infirmiéres. Il espére que ce projet permettra
aussi une simplification de la collecte des données, «parfois
compliquée».

La participation au programme NIP-Q-Upgrade l'inté-
resse également parce quil peut ainsi suivre de prés la ma-
niére dont les indicateurs et les soins évoluent (lire en
page 26). «En y prenant part, nous pouvons mener davan-
tage de réflexions au sujet de la qualité des soins et renforcer
notre conception de la qualité.» Il estime que les échanges
avec d’autres institutions lors d’ateliers sont trés utiles et
stimulants. «Nous pouvons apprendre de part et d’autre
et nous développer ensemble.» -
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Une compréhension globale de la qualité

des soins

Selon Sever Draganescu, le programme NIP-Q-Upgrade
contribue a ce que la collecte des indicateurs de qualité
médicaux nationaux ne soit pas per¢ue comme une «obliga-
tion désagréable»r. Lexpert en sciences infirmiéres s'engage
en faveur d’'une compréhension globale de la qualité des
soins: «Il existe un consensus professionnel sur le fait que la
qualité des soins ne doit pas étre réduite aux chiffres ou
données quantitatives mais plutdt reposer sur une approche
multifactorielle.» Il souligne tout particulierement I'impor-
tance du travail sur la confiance et les relations. Pour lui,
I'accompagnement et le maintien de la qualité de vie font
donc partie intégrante des soins.

Cela signifie aussi qu’il ne faut pas se fonder uniquement
sur les indicateurs pour déterminer si la qualité des soins est
bonne ou non. Les données des indicateurs peuvent néan-
moins signaler certains problémes. «C’est pourquoi il est
essentiel de regarder de plus prés et de chercher des
explications aux mauvais comme aux bons résultats des
indicateurs.» Pour mettre en place un processus continu
d’optimisation, il est nécessaire d’analyser régulicrement les
résultats des indicateurs, souligne Sever Draganescu.

Dans les établissements de Residio, on effectue non
seulement des enquétes aupres des résidentes et résidents, de
leurs proches et du personnel, mais aussi des évaluations
régulieres des indicateurs de qualité médicaux. Outre les six
indicateurs nationaux dans les quatre domaines que sont la
malnutrition, les mesures limitant la liberté de mouvement,
la polymédication et la douleur, quatre autres indicateurs
sont évalués, mais uniquement en interne: les erreurs médica-
menteuses, les chutes, les escarres et les agressions.

Des forums spécialisés avec le personnel
soignant

Depuis que I'équipe d’expert-es en soins infirmiers de Sever
Draganescu travaille chez Residio, ces évaluations ont lieu a
plusieurs niveaux: au début de chaque année, une évaluation
de 'année écoulée est effectuée a 'attention de la direction.
«Dans le cadre d’un rapport sur la qualité, nous interprétons
et vérifions la plausibilité des indicateurs puis en déduisons
des recommandations et des mesures concretes.» D’apres
Sever Draganescu, le fait que les responsables du développe-
ment des soins puissent formuler des mesures a 'attention
des cadres supérieurs ne va pas de soi. Les recommandations
et les mesures peuvent concerner par exemple de nouveaux
outils ou des améliorations de I'infrastructure.

Des I'année prochaine, l'infirmier de pratique avancée
souhaite également discuter de ce rapport sur la qualité avec
le personnel soignant. «Si le personnel constate que les
chiffres permettent d’apporter des améliorations concretes,
il percevra mieux l'utilité de la collecte des indicateurs.»

Afin de montrer au personnel soignant la maniére dont les
indicateurs peuvent étre utilisés judicieusement pour le travail
quotidien, I'équipe des spécialistes en soins infirmiers effectue

Ala une

aussi des évaluations mensuelles des indicateurs et les trans-
met, avec une premiere interprétation, aux responsables des
équipes soignantes. Ceux-ci analysent les chiffres avec les
collaboratrices et collaborateurs lors de forums spécialisés
mensuels et émettent des recommandations. «De cette facon,
nous avons déja pu identifier des anomalies et apporter des
améliorations.» De plus: «Les contréles mensuels permettent
aussi de constater rapidement I'efficacité des mesures.»

«|l est essentiel de regarder de

plus prés et de chercher des
explications aux mauvais comme
aux bons résultats des indicateurs.»

Sever Draganescu, responsable
du service du développement des soins

Critique de la politique de collecte

des indicateurs

De tels succes contribuent, au sein des équipes soignantes,
a renforcer la conviction que la saisie des indicateurs consti-
tue une valeur ajoutée. Sever Draganescu se sent soutenu
non seulement par les cadres supérieurs, mais aussi par les
responsables des équipes soignantes. Cependant, selon lui,
la politique de collecte des indicateurs nationaux freine
tous ces efforts.

Comme dans d’autres institutions, Residio saisit, pour
des raisons d’efficacité, toutes les prestations de soins et les
données des indicateurs de qualité internes et nationaux a
l'aide d’un systeme de documentation des soins, et non au
moyen de BESA ou RAI, les deux principaux outils de recen-
sement des besoins en Suisse alémanique. La transmission
des données des indicateurs nationaux a I'office fédéral com-
pétent provoque toutefois une charge de travail supplémen-
taire: au lieu de pouvoir les envoyer de maniére quasiment
automatique, il faut les extraire du systtme de documen-
tation des soins et les saisir dans un fichier Excel.

En outre, les fournisseurs des syst¢tmes de documentation
des soins ne sont pas autorisés a intégrer certaines données
importantes pour 'ajustement aux risques, car ils ne dis-
posent pas des licences pour ce faire. Pour Sever Draganescu,
une chose est claire: les fournisseurs des syst¢mes de docu-
mentation des soins doivent disposer de conditions égales.
«Car la restriction actuelle nous empéche de comparer
facilement nos chiffres avec ceux d’autres institutions»,
explique-t-il. Or, il estime que de telles comparaisons entre
partenaires sont tres utiles. B

ARTISET 0412023 25



La qualite
est un
processus
qui exige
du temps et
du travalil




Ala une

NIP-Q-Upgrade, le programme national de mise en ceuvre
de la qualité des soins dans les établissements médico-
sociaux, poursuit principalement deux objectifs: améliorer
la qualité des indicateurs de qualité médicaux et optimiser les
processus de qualité des soins. Le point de vue de trois
spécialistes, proches du terrain, qui accompagnent le projet.

Anne-Marie Nicole

M andaté par la Commission fédé-
rale de la qualité (CFQ) et porté
par la fédération Artiset et son associa-
tion de branche Curaviva, ainsi que par
Senesuisse, le programme national
NIP-Q-Upgrade (qualité des soins de
longue durée dans les établissements
médico-sociaux 2022 —-2026) vise a
soutenir les établissements médico-
sociaux dans la mise en place de straté-
gies et mesures propres a améliorer la
qualité des processus et pratiques de
soins. Pour favoriser et suivre la mise en
ceuvre de ce programme, un comité
d’accompagnement (CodAc) a été
constitué, composé d’une vingtaine
de membres représentant des offices
fédéraux (en l'occurrence I'OFS et
I’'OFSP), des associations médicales,
des professionnel-les des soins infir-
miers, des institutions de soins de
longue durée, des fournisseurs de logi-
ciels (outils d’évaluation des besoins et
dossiers de soins), ainsi que des pa-
tient-es, des résident-es et des proches.

Les membres du CodAc ont pour
mission premiére de porter, diffuser et
faire connaitre les objectifs du pro-
gramme NIP-Q-Upgrade aupres des
établissements médico-sociaux. Grace a
leur bonne connaissance du terrain, ils
peuvent donner des impulsions et faire
remonter des informations, notamment
quant aux éléments qui facilitent ou qui
freinent la mise en application du pro-
gramme national de développement de

la qualité. Le magazine Artiset a sollici-
té le point de vue de trois membres du
CodAc, qui partagent ainsi leurs expé-
riences et leurs attentes a I'égard du
projet dans son ensemble.

Lexpert en soins infirmiers:
Robert Ammann

«Les projets nationaux de développe-
ment de la qualit¢ doivent prendre
en considération les points de vue de
différentes parties prenantes», affirme
Robert Ammann. En tant que membre
de la Société scientifique des soins en
gérontologie et en sa qualité d’expert en
soins infirmiers, en charge du dévelop-
pement de la qualité des soins dans un
EMS zurichois, il apporte 2 la fois le
point de vue des équipes soignantes et
celui des institutions. Il peut également

Robert
Ammann

partager sa propre expérience du ter-
rain: «En ce qui concerne les IQM, j’ai
tenu, dés le début du projet, a ce que le
personnel soignant de mon institution
saisisse correctement les IQM et que
’établissement fournisse des données
aussi complétes que possible», expli-
que-t-il. Pour ce faire, il a organisé des
formations, rédigé un document de
gestion de la qualité pour la saisie des
IQM et réagi systématiquement aux
saisies incorrectes.

Membre convaincu du CodAc,
Robert Ammann considére que 'ob-
jectif ne doit pas se limiter a la collecte
etal'analyse des données, mais conduire
effectivement a des mesures concrétes
pour améliorer la qualité des soins. Ce-
pendant, il y aurait, selon lui, encore
beaucoup de travail d’information —
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«Grace a ce
programme, les
IQM peuvent
étre vus comme
une chance.»

Robert Ammann

a faire pour que les avantages potentiels
des IQM soient mieux pergus. «Pour
le personnel soignant, la saisie d’indi-
cateurs de qualité ne les aide générale-
ment pas dans leur travail quotidien;
cest plutdt une charge de travail sup-
plémentaire qui leur est demandée.»
Les directions et les responsables de la
qualité des soins, en revanche, y voient
Popportunité de comparer leurs don-
nées, d’identifier des lacunes ou man-
quements sur certains aspects et de
prendre des mesures en conséquence.
Méme si les IQM ne couvrent pas tous
aspects de la qualité des prestations de
soins en EMS, le programme NIP-Q-
Upgrade peut contribuer 4 ce que da-
vantage ' EMS considérent les IQM
comme une chance et une incitation a
améliorer la qualité des soins et en faire
un théme de discussion».

Lexpert en soins infirmiers fait part
des réserves émises par les établisse-
ments quant a 'intention de I'Office
fédéral de la statistique d’ouvrir au
public les résultats individuels de
chaque institution, plutdt que de n’en
publier qu'une vue d’ensemble. En
effet, les IQM ne refléteraient qu'une
petite partie de la réalité des soins, les
facteurs influencant les résultats n’étant
pas forcément compris de prime abord
par le grand public. Il serait ainsi plus
judicieux de réserver ces chiffres indi-
viduels aux seuls établissements.
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Robert Ammann est confiant quant a
la qualité des données saisies et I'utilité
des IQM pour les EMS. La compara-
bilité des résultats permettrait de tirer
des enseignements pour améliorer non
seulement la qualité au niveau de Iéta-
blissement mais également les condi-
tions-cadres qui 'influencent. Il met
cependant en garde: «Malgré toutes
les directives fédérales et cantonales,
malgré les connaissances scientifiques
et les stratégies appropriées, le dévelop-
pement de la qualité reste finalement
une question de compétence et d’atti-
tude professionnelle des personnes-clés
au sein de chaque établissement.»

Le médecin spécialisé:

Blaise Martin

Meédecin spécialisé en épidémiologie, en
prévention et en santé publique, Blaise
Martin a également officié comme mé-
decin cantonal A 'Etat de Genéve. A
ce titre, il était notamment chargé du
contrdle de la qualité des prestations
offertes dans les établissements médi-
co-sociaux (EMS). Aujourd’hui a la
retraite, il occupe encore divers mandats
et poursuit son engagement au sein de la
Commission technique intercantonale
Plaisir, I'outil d’évaluation des besoins
en soins en vigueur dans les cantons de
Genéve, Jura, Neuchitel et Vaud.

La contribution de Blaise Martin au
sein du CodAc est double: d’une part,
il veille a la qualité des relevés des IQM,
d’autre part, il est l'interlocuteur de
I'Equipe de recherche opérationnelle en
santé (Eros), au Québec, qui a dévelop-
pé la méthode de mesure de la charge
en soins Plaisir. Ensemble, ils ont donc
adapté le programme de saisie avec les
spécifications nécessaires pour faciliter
un relevé efficace et cohérent des IQM,
selon les prescriptions de la Confédéra-
tion. Malgré ces adaptations, Blaise
Martin observe que les réponses appor-
tées par les EMS a certaines questions
en lien avec les indicateurs de qualité ne
sont souvent ni adéquates ni cohérentes.

«NIP-Q-Upgrade

a pour but de mettre
en mouvement

un grand nombre de
personnes dans et
hors des institutions.»

Blaise Martin

Blaise
Martin



Selon l'expert, il y aurait plusieurs
raisons a cela. D’abord, certains de
ces IQM ne seraient pas pergus par
les équipes soignantes comme suffi-
samment significatifs de la qualité des
prestations de soins qu’elles fournis-
sent, car relevant avant tout de plusi-
eurs médecins externes a 'institution
pour ce qui est de la polymédication,
et du respect de la loi pour ce qui
concerne les mesures limitant la liberté
de mouvement. Ensuite, une véritable
culture d’entreprise autour de la qua-
lité globale fait souvent défaut. Enfin,
tant que les établissements n’ont pas
pu prendre connaissance des résul-
tats, il leur est certainement difficile
de saisir I'utilité qu’ils peuvent retirer
des IQM.

Blaise Martin regrette qu'il n’y ait
pas eu, des le lancement du projet des
IQM, un mécanisme d’accompagne-
ment structuré au niveau des institu-
tions, des associations ’EMS et des
cantons incluant un financement.
«Cela aurait permis d’avoir des «multi-
plicateurs), c’est-a-dire des personnes
dans les institutions chargées des ques-
tions de qualité et de faire avancer le
projet depuis la base.» Et d’ajouter que
cela aurait aussi été 'occasion d’inclure
d’autres facteurs, par exemple la quali-
té des relations a 'interne. «Une bonne
ambiance au sein d’un établissement a
une influence directe sur la qualité des
soins.» A ses yeux, le programme NIP-
Q-Upgrade peut offrir cette opportu-
nité. Il a pour but de mettre en mou-
vement un grand nombre de personnes
hors et a lintérieur des institutions
pour qu’il y ait une appropriation du
programme et ancrer ainsi dans
I'entreprise non seulement les IQM
mais aussi la recherche constante de la
qualité.»

«Cela vaut la peine d’avoir une vision
positive du projet», insiste Blaise
Martin. S’il pergoit une dynamique
générale en faveur d’une amélioration
de la qualité, cela demande cependant
du travail et du temps. «Mais j'espére
que cela ira suffisamment vite pour que
la qualité soit bien réelle le jour ou ce
sera mon tour d’entrer en EMS!,
conclut-il.

Gabriela
Bieri-Briining

La directrice médicale:

Gabriela Bieri-Briining

Médecin-cheffe du service de géri-
atrie de la ville de Zurich, directrice
médicale des centres de santé pour
personnes agées qui accueillent et ac-
compagnent quelque 3500 résiden-
tes et résidents sur une quarantaine
de sites en ville de Zurich, Gabriela
Bieri-Briining est aussi membre de la
Société professionnelle suisse de géria-
trie. Au sein du CodAc, elle représente
ainsi non seulement les associations de
médecins, mais également les institu-
tions de soins de longue durée. Clest
donc son expérience du terrain qu’elle
met & contribution pour promouvoir le

«Avec les 1QM,

les EMS sont sensi-
bilisés sur des
themes gériatriques
tels que la douleur
ou la malnutrition.»

Gabriela Bieri-Bruning

programme national NIP-Q-Upgrade.
Etelle n'a aucun doute quant a I'utilité
des IQM pour la pratique quotidienne
des équipes soignantes en EMS. Elle
constate que de nombreuses institu-
tions de soins de longue durée n'ont
pas encore réalisé I'importance, pour
elles-mémes, des connaissances dans le
domaine de la gériatrie. «Les établis-
sements sont ainsi sensibilisés sur des
thémes gériatriques tels que la douleur,
la malnutrition et la gestion des mesu-
res limitant la liberté de mouvement.
Il est important qu'ils puissent égale-
ment interpréter et utiliser les données
chiffrées, de maniére individuelle, pour
leur propre établissement.»

A linstar de ses collegues du CodAc,
elle attend du programme NIP-Q-
Upgrade qu'il entraine une améliora-
tion de la qualité de la saisie des
indicateurs afin de rendre possible un
benchmark sur sur la base de données
fiables, ainsi qu'une optimisation des
processus de soins. «Nous souhaitons
également acquérir des connaissances
sur la meilleure fagon d’introduire de
telles mesures d’amélioration de la
qualité dans les EMS. Ce serait utile
pour d’autres projets, tels que la mise
en ceuvre du plan de soins anticipé ou
des recommandations émises dans le
cadre de la stratégie nationale pour I'ac-
compagnement et les soins des per-
sonnes atteintes de troubles cognitifs
émises dans le cadre de la stratégie
nationale», ajoute-t-clle. W
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Les breves

Personnes agés | - Le canton de Vaud
veut doubler le nombre de logements
adaptés aux personnes agées d’ici 2030.

Les breves

Le projet du gouvernement vaudois vise
a développer les LADA (logements adaptés avec accompagnement) et a accorder des aides
financieres pour adapter les appartements traditionnels. Personnes agées Il — La priva-
tisation des prestations de soins et d’accompagnement des personnes igées se développe en
Suisse. En 2022, 47,3% des établissements médico-sociaux étaient en mains d’entreprises a
but lucratif. Enfants — LAl contribuera désormais aux frais de chiens d’accompagnement
pour les enfants autistes et les personnes épileptiques. Cette nouvelle mesure entrera en
vigueur le ler janvier 2024 et permettra a ces personnes de mener une vie plus autonome,
écrit 'Office fédéral des assurances sociales. Recherche médicale — Une équipe de re-
cherche suisse a développé de nouvelles possibilités de diagnostics pour la maladie d’Alz-
heimer, la schizophrénie et un grand nombre de tumeurs. Elle a identifié toute la partie

du génome humain dont I'expression peut étre rendue visible.

Malaise dans
la santé

Comment éviter 'exode des professionnel-les de la santé? Le pro-
jet national Scohpica, d’une ampleur inédite puisque portant sur
une durée de dix ans, a livré ses premiers résultats cet automne.
Quelque 1700 professionnel-les issus d’une trentaine de profes-
sions de la santé, ont participé a I'étude. Un des chiffres rapportés
par Le Temps traduit le malaise actuel: 13% des professionnel-les
pensent quitter leur métier «dans les prochains mois si les condi-
tions de travail devaient rester les mémes». Ce taux monte a 18%
chez celles et ceux qui ont entre cing et dix ans d’ancienneté. Autre
chiffre inquiétant: un quart des sondé-es estiment ne pas utiliser
toute I'étendue de leur pratique et 16% déplorent de ne pas avoir
été bien préparés a la réalité de leur profession. Ce sentiment
grimpe méme & 24% chez les médecins et 2 29% chez les phar-
maciens. Un chiffre au moins est rassurant: plus de 80% des
répondant-es expriment un niveau de bien-étre satisfaisant a tres
satisfaisant, appréciant les possibilités de carriére, la cohésion des
équipes et le fait d’exercer un travail qui a du sens. Ces premiers
chiffres devraient permettre d’identifier les facteurs qui incitent
les professionnel-les a rester dans la profession ou a la quitter et
de proposer des pistes d’action.
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Professions
sociales

Vous avez envie d’en savoir plus sur les
formations, les métiers ou les opportu-
nités de carriére professionnelle dans le
domaine social? SavoirSocial, I'associa-
tion pour la formation professionnelle
dans le domaine social, a récemment
mis en ligne sa plateforme d’informa-
tion sur les formations initiales et
continues dans le domaine social. Elle
offre des informations complétes sur
vingt-trois professions, des conseils
pour débuter, des liens pour les offres
d’emploi et des adresses utiles. Elle
propose méme un quiz pour trouver
rapidement le métier approprié.

— www.professionssociales.ch



Soins
intégrés

Un accompagnement et des soins intégrés contri-
buent dans une large mesure a la qualité de vie des
personnes ayant besoin de soutien. Pour que tout
le monde puisse expérimenter ce modele au sein de
leur organisation, Curaviva a développé un outil
d’auto-évaluation en ligne, en collaboration avec
des institutions pour personnes agées de toute la
Suisse: ELiA — Enable Living in Autonomy. Loutil
permet aux responsables non seulement de faire un
état des lieux, mais aussi de prendre immédiatement
les mesures appropriées en vue de prestations d’ha-
bitat et de soins intégrés. En quelques étapes
simples, ils obtiennent un bilan détaillé de leur

propre situation. Ils peuvent ensuite formuler des
recommandations concrétes pour le développement

de leur organisation.

— Vers l'outil ELIA

Les civilistes
en renfort

Les civilistes pourront apporter une
assistance pour soulager les proches
aidants de personnes 4gées ou en situa-
tion de handicap. A fin novembre, le
Conseil fédéral a décidé de pérenniser
ce modele, au vu de I'évaluation posi-
tive des affectations-pilotes de civilistes,
qui constituent un soutien appréciable
pour les bénéficiaires et leurs proches,
ainsi que pour les établissements. Les
personnes 4gées ou en situation de
handicap sont toujours plus nom-
breuses & préférer vivre 3 domicile
plutdét qu'en institution, affirme le
Conseil fédéral dans un communiqué.
Or souvent, cela ne serait pas possible
sans l'aide de leurs proches. Pour ces
derniers, toutefois, concilier cette aide
avec le quotidien de la famille et du
travail peut relever du défi. Vu les
conclusions positives de I'évaluation et
Iaggravation attendue de la probléma-
tique de la prise en charge, le Conseil
fédéral est d’avis qu'une pérennisation
des modeles d’affectations testés est
souhaitable, moyennant quelques
adaptations du cadre juridique.

Face a la fin de vie

Lassociation Palliative Vaud propose des cours de «derniers secours» pour offrir
des pistes face a la fin de la vie. Ce concept veut offrir au grand public des
connaissances de base pour pouvoir réagir a 'approche de la mort d’un proche.
«Chacun devrait posséder de telles compétences, car on sera tous confrontés
une fois ou l'autre 2 la fin de vie», explique Esther Schmidlin, responsable de
mission chez Palliative Vaud, interrogée par Keystone-ATS. Il ne s'agit pas de
donner a chacun-e des compétences professionnelles, mais plut6t des capacités
de réaction suivant les situations. Le concept s'inscrit dans I'idée d’'un mouve-
ment citoyen solidaire et d’'une communauté ou les individus prennent soin
des uns des autres (caring community). Le vieillissement
de la population et la pénurie annoncée de personnel
médical vont, selon la responsable, accroitre ces besoins.
En Suisse romande, les premiers cours ont eu lieu en 2019
dans le canton de Vaud. Depuis, le concept sest étendu
dans les cantons du Valais, Fribourg, Jura, Berne,
Neuchatel, et dernierement 3 Genéve.
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Lactu

Le projet «Enfants placés en famille d’accueil — prochaine génération»
a un objectif clair: améliorer et réglementer uniformément la
situation de ces enfants en Suisse. Depuis 2018, le chemin pour
y parvenir passe par un avant-projet et diverses études et opportu-
nités de dialogue. Les premiers résultats, qui serviront de base aux
mesures et recommandations qui seront élaborées ces prochaines

7 . dA 7 4
années, viennent d’étre présentés.

Claudia Weiss

Q uand on demande 2 la responsable de projet Judith
Biihler pourquoi le projet «Enfants placés en famille
d’accueil — prochaine génération» a vu le jour, elle n’a pas
a réfléchir bien longtemps pour répondre: «Le contexte
et les besoins étaient tres clairs: le placement familial offre
un trés bon cadre a beaucoup d’enfants et de jeunes. Mais
il est aussi un grand défi pour toutes les parties pre-
nantes.» Elle ajoute qu'il est d’autant plus important de
faire bien attention, car aujourd’hui, on ne sait pas com-
ment vont vraiment les enfants placés en famille d’accueil:
«Aucune étude précise n'a été réalisée a ce sujet jusqu’a
ce jour.» Une lacune que voulait combler la Fondation
Palatin, pour savoir enfin ce qu’il en est: non seulement
le nombre de liens nourriciers est évalué différemment
d’un canton a l'autre, mais aussi les réglementations
actuelles ne sont pas homogenes concernant la législation,
I'accompagnement des familles d’accueil et la gestion des
possibilités de participation des enfants placés en famille
d’accueil.

Larticle 1a, al. 2, de 'ordonnance sur le placement d’en-
fants (OPE) définit clairement les droits des enfants:
«Lautorité de protection de I'enfant veille & ce que I'enfant
placé dans une famille nourriciére ou une institution a) soit
informé de ses droits, en particulier procéduraux, en fonction
de son age; b) se voie attribuer une personne de confiance a
laquelle il peut s’adresser en cas de question ou de probleme;
c) soit associé a toutes les décisions déterminantes pour son
existence en fonction de son age.»

Judith Biihler explique que dans la pratique toutefois,
les points «personne de confiance» et «association aux
décisions» font I'objet d’une interprétation trés variable
selon le canton, voire la commune: par exemple, on ne sait
pas exactement si les familles d’accueil doivent bénéficier
d’un accompagnement sociopédagogique. On ne sait pas
non plus si la personne de confiance peut venir du milieu
familial ou §’il doit s’agir d’'une ou d’un professionnel.
«Pour les milieux spécialisés, la nécessité d’une profession-
nalisation était incontestable.»

La Fondation Palatin, que I'association PACH Enfants placés
et adoptés en Suisse avait sollicitée pour un financement, a
vite été convaincue: elle a alloué une somme considérable et
désigné Judith Biihler comme responsable de projet afin de
planifier, diriger et fédérer les processus. Avec son bagage,
elle est la personne idéale pour cette fonction: elle conseille
entre autres les institutions dans le domaine social, de la
formation et de la santé, et elle a une expérience pratique
dans l'aide aux enfants et aux jeunes en milieu hospitalier,
ainsi que dans 'administration.

Par-dela les frontieres linguistiques

Dans une premicre phase de planification, Judith Biihler a
lancé en 2018 un avant-projet avec I'association PACH et
Integras, I'association professionnelle pour I'éducation
sociale et la pédagogie spécialisée, afin d’analyser les themes
les plus urgents et fixer les priorités. En parallele, un groupe
de projet a été mis sur pied avec des professionnel-les
d’Integras, la Conférence des directrices et directeurs canto-
naux des affaires sociales (CDAS), la Conférence en matiére
de protection des mineurs et des adultes (COPMA), I'Office
fédéral des assurances sociales (OFAS) et trois responsables
de la Fondation Palatin. Klaus Wolf, professeur émérite de
I'Université de Siegen (D), a été mandaté comme expert pour
suivre le projet. «Il était clair dés le début que le projet devait
dépasser les frontiéres linguistiques», explique Judith Biihler:
«Au final, il faudra bien arriver & un résultat qui assemble
ce patchwork et qui peut étre mis en pratique a I'échelle
nationale.» C’est pourquoi il a fallu poursuivre des objectifs
prioritaires autour de trois points principaux:

L] Elargir les connaissances et la sécurité d’action de I'aide
aux enfants placés en famille d’accueil.

m Renforcer les structures qui permettent aux enfants placés
une participation entiére et leur garantissent la meilleure
protection possible;

m Améliorer la compréhension dans la société des liens
nourriciers. il
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«Ce sont des objectifs ambitieux, et ils doivent surtout servir
de points de repére», affirme la responsable de projet. Clest
pourquoi le groupe de projet a déterminé les thémes centraux
des trois études qui ont été mises au concours: «Participation
des enfants placés en famille d’accueil», «Bon accompagne-
ment des liens nourriciers» et «Comparaison des structures
cantonales». La HES du nord-ouest de la Suisse (FHNW),
la Haute école des sciences appliquées de Zurich (ZHAW),
la Haute école de travail social Fribourg (HETS FR) et la
Haute école de travail social Genéve (HETS GE) sont
impliquées. Judith Biihler explique qu’il n’a pas toujours été
facile de concilier tous les intéréts: «Les équipes de recherche
veulent une publication scientifique, Palatin veut des résul-
tats applicables dans la pratique. De plus, les équipes de
projet devaient communiquer en trois langues.»

A venir: une analyse compleéte et approfondie

En plus des trois études paralléles, plusieurs manifestations
spécialisées et groupes de dialogue ont été organisés au
cours de ces trois dernieres années. Ces dispositifs visaient
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DES PISTES POUR LAVENIR

A) Etude «Comparaison des structures can-
tonales»:

= A ce jour, on s’est peu préoccupé des
enfants placés en famille d’accueil. Pour
eux aussi, il faut des standards minimaux,
comme pour le placement en institution.
Il faut des idées concretes pour améliorer
la situation.
Par exemple: comment organiser la sur-
veillance des liens nourriciers? Comment
assurer une bonne gestion des cas?
Quelles ressources matérielles et spé-
cialisées a la disposition des parents
d’accueil?

B) Etude «Bon accompagnement des liens
nourriciers»:

m | es parents d’origine sont globalement
peu considérés et accompagnés, alors
qu’ils jouent un réle important dans les
liens nourriciers.

Pour de bonnes relations avec I'enfant
placé, il faut le soutenir et 'accompagner,
de méme que tous les membres de sa
famille d’accueil.

Exemplaire, le canton de Geneve suit
toutes les parties prenantes.

C) Etude «Participation des enfants placés
en famille d’accueil»
Limplication des enfants placés est
importante a trois niveaux:
Dans les décisions qui les concernent au
premier chef (p. ex. placement dans une
certaine famille d’accueil)
Dans la vie quotidienne de la/des famille(s)
Pendant et apres les situations de crise et
quand il s’agit de trouver des solutions
et prendre des décisions importantes.

La participation de I'’enfant doit étre garantie
dans chaque phase et des idées existent
sur la maniere de renforcer encore cette
participation.

différents groupes. En 2021 par exemple, un large public
des milieux concernés a été interpellé, tandis que 'année
suivante, la manifestation a ciblé les catégories profession-
nelles et s’adressait aux services administratifs, a ’Autorité
de protection de 'enfant et de 'adulte (APEA) et aux ser-
vices sociaux, aux prestataires de services pour un place-
ment familial ainsi qu'aux scientifiques. Les observations
issues des différentes conférences et des groupes de dialogue
ont été intégrées aux conclusions. Il est toujours possible
d’écouter le podcast réalisé lors de la premiére année de
projet (voir code QR), mais ce format a maintenant été
abandonné, explique Judith Biihler.

«En lieu et place, il Sest avéré important d’intégrer
davantage les care leavers.» Gael Plo, du réseau «Care leavers»
de la région de Bale, a ainsi participé a la manifestation de
cette année. Dans un communiqué de presse sur la confé-



rence, il raconte: «J’espere que ce projet nous livrera une
analyse compléte et approfondie du syst¢me de placement
d’enfants en Suisse. Il faut accorder une place centrale aux
perspectives et expériences des enfants placés, pour sassurer
que leurs besoins et préoccupations sont bien pris en considé-
ration.» Selon Judith Biihler, les care leavers sont devenus
des interlocutrices et interlocuteurs importants pour le projet.

Maintenant que la phase II «Recherche et dialogue» est
terminée, le projet entre dans sa troisi¢me et derni¢re phase:
mi-novembre, les résultats des trois années d’études ont été
présentés lors d’'une conférence (voir encadré). «Les trois
groupes d’étude avaient pour mission de résumer leurs
résultats en trois affirmations thématiques», précise Judith
Biihler. La manifestation était placée sous le leitmotiv: «Pas
de pratique sans recherche — Pas de recherche sans pratique».
Il avait été précisé en amont qu'un véritable dialogue devait
étre instauré, sur un pied d’égalité, loin du format de la
présentation par des équipes de recherche. «En effet, il ne
sagit pas de recherche fondamentale, mais de recherche
qualitative, qui apporte des réponses a certaines questions.»

Du retard a rattraper dans les liens nourriciers
Selon Judith Biihler, certains résultats ne sont pas sur-
prenants: «En éducation spécialisée et dans le contexte
institutionnel, on sait depuis trente ans que 'implication
des familles d’origine et la gestion des conflits de loyauté
sont tres importantes. Dans les liens nourriciers, il y a en-
core un grand retard a rattraper sur ce point.» Elle précise
que les études ont toutefois clairement confirmé ces hypo-
théses et qu’a 'avenir, le Conseil fédéral pourra s’appuyer
sur ces bases spécialisées pour réviser 'OPE. En pratique,
on sait depuis longtemps que la professionnalisation est un
modele trés prometteur: «Tandis qu'en institution, nul ne
conteste les standards qualitatifs minimaux comme la
planification du personnel, c’est encore trop peu le cas pour
les liens nourriciers. Pourtant, ce sont les mémes enfants
qui sont concernés!»

Au cours des trois a cinq prochains mois, pour la phase
I11, le groupe de projet tirera les conclusions des résultats et
définira les valeurs clés pour un projet de suivi. La Fondation

Lactu

«Le placement familial offre un tres
bon cadre a beaucoup d’enfants et
de jeunes. Mais il est aussi un
grand défi pour toutes les parties
prenantes.»

Judith Buhler

Palatin lancera ensuite une mise au concours. Selon Judith
Biihler, la question pourrait étre: comment intégrer aide
aux enfants placés dans 'aide a I'enfance et améliorer la trans-
parence dans la jungle des instances? Elle insiste sur 'impor-
tance de déterminer entre autres si on place au centre la
famille d’accueil ou I'enfant placé et si, plus généralement,
on reconnait et donc, on accepte les familles nourricieres
comme une forme de famille possible: «Protéger les enfants
placés est la tiche de la société et de I'Etat.»

Comme exemple d’un bon accompagnement des familles
d’origine, elle mentionne le canton de Geneve, ol une
instance se charge de la protection de I'enfance, une autre
de 'accompagnement des familles d’origine, et une autre de
la surveillance des familles d’accueil. «Les conflits sont gérés
entre les services compétents & un niveau professionnel.»
Judith Biihler affirme qu'a 'avenir, une telle participation et
coordination professionnelle avec une bonne gestion de cas
pourraient jouer un réle essentiel. Et d’ajouter que les résul-
tats du projet pourraient contribuer a faire progresser la
définition de processus et de standards sociopédagogiques.

Le care leaver Gael Plo espere que les résultats de I'étude
auront un impact majeur pour la prochaine génération. Pour
lui, une chose est stire: «Dans ’ensemble, les résultats de ces
études devront fournir des recommandations concreétes pour
améliorer la vie des enfants placés dans des familles d’accueil
en Suisse et leur offrir un environnement plus stable, ou
trouver un réel soutien.» W

LE PROJET
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Les equipes

fixent

leurs

propres objectifs

LEMS des Bonnesfontaines, a Fribourg, a déployé
des séances d’évaluation collective au sein de son
établissement. Son directeur, Christian Morard et sa
responsable RH, Anne-Claude Jaccottet, nous livrent
leurs impressions sur cette démarche novatrice.

Anne Vallelian

C’est lors d’une présentation de
Francois Gonin, consultant RH et
professeur HES honoraire, 2 un
événement organisé par '’AFIPA, I'As-
sociation fribourgeoise des institutions
pour personnes agées (aujourd’hui
AFISA, Association fribourgeoise des
institutions pour personnes agées et de
l'aide et des soins & domicile), que
Christian Morard découvre le concept
d’évaluation des prestations profession-
nelles collectives (voir encadré) mis au
point par Francois Gonin. «Nous
sommes toujours en quéte d’améliora-
tion», explique le directeur de 'EMS
Bonnesfontaines. «Nous réalisions
des évaluations individuelles une fois
par année alors que notre organisation
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fonctionne par équipe — soins, admini-
stration, animation, cuisine, etc. C’est
pourquoi cette méthode nous a con-
vaincus: mener des séances d’évaluation
collective est, au regard de notre orga-
nisation, particulierement porteur de
sens.» Pour sa mise en occuvre, les
responsables ont di se former et les
documents étre mis a jour. «Francois
Gonin nous a suivis pendant toute
cette période de formation», raconte
notre interlocuteur. «Il était fondamen-
tal que outil soit élaboré sur une base
solide et précise afin de s'adapter aux
spécificités de notre institution.» La
premiére phase de formation a débuté
en octobre 2021 et s'est étendue quasi-
ment sur une année.

Prévenir les risques
psychosociaux

Avant de démarrer le projet, la direction
de ’EMS a tout d’abord rencontré le
personnel afin de lui présenter ce
nouvel outil qui remplace partiellement
les évaluations annuelles individuelles.
Les collaboratrices et collaborateurs ont
rapidement adhéré a la démarche
novatrice. «Naturellement, 'entretien
individuel reste possible, mais plus
forcément une fois par année.» Gréce a
cette méthode, le personnel peut désor-
mais davantage participer a 'améliora-
tion continue des prestations et a I'évo-
lution de 'établissement. «En outre, il
est valorisant pour les collaboratrices et
collaborateurs de faire le point sur les



objectifs queux-mémes ont fixés»,
ajoute Anne-Claude Jaccottet, respon-
sable des ressources humaines et de
Padministration. A 'automne 2022,
PEMS lance le premier tour des séances
d’évaluation collective. Suivant les
étapes de la procédure, les membres de
chaque équipe se réunissent tout
d’abord pour s’auto-évaluer. «Fixer des
objectifs n’a pas forcément été facile
pour tout le monde», indique Christian
Morard. Les équipes ont 'habitude de
se voir régulierement mais davantage
pour aborder I'aspect technique de leur
quotidien plut6t que se questionner sur
leur fonctionnement et 'ambiance qui
pourrait étre améliorée. Selon le
concepteur, Francois Gonin, cette
méthode prévient aussi les risques
psychosociaux. D’aprés lui, il est capital
de cultiver un climat de travail de
qualité en amont pour prévenir des
désaccords en aval. Le directeur de
linstitution en est convaincu: «Nous
nous réunissons trop fréquemment
pour évoquer ce qui ne fonctionne pas.
Ne devrait-on pas travailler sur la
bienveillance et la solidarité?»

Des résultats prometteurs

Lautonomie des équipes, tel est le sou-
hait de Christian Morard. «Je réve
quelles cultivent un esprit positif au-
tour de leur travail. Nous devons
pouvoir discuter des choses qui fonc-
tionnent, il faut s’en réjouir et le
célébrer et qu'on accepte I'imper-
fection. Je suis persuadé que cet outil
permet aux équipes de se fixer des
objectifs en commun et de ressentir du
plaisir dans leur travail au quotidien.
La communication s’en retrouve accrue
et les conflits amoindris.» A la suite de
ces séances d’évaluation collective,
I'équipe de cuisine a, par exemple,
trouvé une nouvelle organisation qui
favorise justement le dialogue entre ses
membres. «Le chef a instauré une petite
discussion de cinq minutes trois fois
par semaine qui renforce leur collabo-
ration.» Pour la direction de TEMS, la
clé du succés réside dans la cohésion des
équipes. «Pour faire évoluer le travail,
les collaboratrices et collaborateurs
doivent se mettre ensemble. Le lead se

«Je suis persuadé que I’évaluation
collective permet aux équipes de
ressentir du plaisir dans leur travail au
quotidien. La communication s’en
retrouve accrue et les conflits amoindris.»

Christian Morard,

directeur de 'EMS Bonnesfontaines

fera de plus en plus par équipe, j’en suis
certain, nous sommes a 'orée de grands
changements.» Aprés deux tours de
séances d’évaluation collective, les
résultats sont prometteurs. «Naturelle-
ment, pour certaines personnes, le
changement est considérable. Donner
leur avis n’est pas forcément dans leurs
habitudes», concéde Anne-Claude
Jaccottet. Lors de cette deuxieme
expérience, certaines personnes étaient
plus en confiance et avaient une vision
tres claire de leur quotidien quand
d’autres éprouvaient encore des diffi-
cultés & rester dans le cadre des objectifs
de Détablissement. «Nous pouvons
encore travailler sur un meilleur accom-
pagnement des porte-paroles dans leur
mission», souligne la responsable RH.
Chaque tour d’évaluation est propice a
la remise en question et a 'amélio-
ration. «Nous sommes convaincus que
le personnel se réjouira de plus en plus
de cette séance d’évaluation collective
de fin d’année d’ici quelques temps.»
Tourné vers 'avenir, "TEMS poursuit sa
progression: il introduira I'année pro-
chaine la méthode Montessori qui vise
a développer 'indépendance et I'auto-
nomie des personnes agées. D’apres le
directeur, il réside une logique dans
cette évolution de la société. «On essaie
de rendre la résidente ou le résident le
plus autonome possible et en méme
temps, I'équipe doit davantage fonc-
tionner en collectif pour apporter des
solutions.» ®

LA METHODE DANS LE DETAIL

La méthode du management participa-
tif des prestations professionnelles
collectives repose sur les quatre
étapes du processus du management
des prestations professionnelles:

1. Décrire les attentes. La premiere
étape consiste en la description de
la raison d’étre et des missions, ain-
si que de la vision, de I'organisation
et de chacune de ses équipes, com-
plétés par des objectifs collectifs
fixés apres le premier cycle d’éva-
luation des prestations profession-
nelles.

. Optimiser le fonctionnement et la
conduite. Les équipes et leurs res-
ponsables échangent réguliérement
sur les prestations professionnelles,
les objectifs et les difficultés pour
effectuer les ajustements néces-
saires.

. Evaluer les prestations profession-
nelles. Lévaluation est réalisée une
fois par an et comprend une séance
d’auto-évaluation des équipes (ani-
mée par les porte-paroles) et une
séance d’appréciation (par les res-
ponsables d’équipe).

. Reconnaitre les prestations profes-
sionnelles. La derniére étape
consiste a synthétiser les évalua-
tions et les propositions des cadres
et des équipes de maniéere a choisir
et prioriser les mesures et projets a
mettre en ceuvre lors de la période
suivante.

Plus d’informatiions sur la méthode:

— www.fgonin.ch
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Deux femmes et deux hommes du Foyer PTA, a La Neuveville,
Pexpriment: elles et ils veulent participer davantage a la vie
politique. «Pourquoi les Vert-es n’ont-ils pas obtenu plus de voix?»,
interroge par exemple Pia Schneeberger. «Le Conseil fédéral

devrait étre élu lors d’'une Landsgemeinde», propose Heinz Wiithrich.
«Il est temps que les gens se soucient davantage de la nature»,

revendique Stefan Haldimann.

Christian Bernhart

N\
e . , . L.
I'invitation de I'auteur, un groupe de résidentes et rési-

dents du Foyer PTA pour les personnes en situation de
handicap, 4 La Neuveville (BE), échange a propos des désac-
cords qu’ils rencontrent dans la vie politique au quotidien.
Face au magazine Artiset, ils partagent ouvertement leurs
expériences, leurs besoins et leurs souhaits, comme sils par-
ticipaient tout naturellement a la vie en société, comme si la
convention de TONU relative aux droits des personnes handi-
capées (CDPH) était appliquée depuis longtemps en Suisse.
Ils ne tardent pas a évoquer les élections fédérales du
dimanche 22 octobre, dégus par la défaite du parti des
Vert-es. Ils commentent le fait que leurs préoccupations liées
ala protection de I'environnement n'aient pas été entendues
et se demandent pourquoi. Stefan Haldimann (52 ans), qui
cherchait ses mots lors de ses premicres interventions, va
droit au butala fin de 'heure de débat avec une interprétation
convaincante et un appel: «Trop peu de gens sont allés voter.
Je trouve que nous devrions faire plus pour 'environnement.
Nous subissons le changement climatique.» Il fait référence
a la tempéte qui a arraché les toits 2 La Chaux-de-Fonds en
juillet dernier et conclut: «Il est vraiment plus que temps de
revoir notre fagon de penser et que les gens se soucient
davantage de la nature.» De son coté, Heinz Wiithrich
(60 ans), ancien magasinier et carreleur, affirme: «J’ai donné
ma voix & la Verte Barbara Schwickert car elle s'engage pour
le parc solaire», avant de constater avec résignation: «Malheu-
reusement, elle n'a pas été élue au Conseil national.»

Des droits politiques pour toutes et tous

Leur intérét politique n'est pas le fait du hasard. Le Foyer
PTA, ot vivent 45 adultes avec une déficience cognitive ou
multiple, a pour projet along terme de permettre 4 I'ensemble
des résidentes et résidents d’exercer leurs droits dans la méme

mesure que les personnes sans handicap. Pour les aider a user
de leurs droits civiques, politiques, économiques, sociaux et
culturels au sens de la CDPH, Kay Mattli (28 ans) avait
initié des mesures il y a deux ans, dans le cadre de son travail
de diplome d'éducateur social, apres avoir constaté une lacune:
«J’ai vu que des résidentes et résidents ne recevaient pas le
matériel de vote.» Certaines personnes résidentes étaient sous
curatelle de portée générale, mais pas toutes. Kay Mattli parle
d’investigations globales qui ont dii étre menées aupres des
curateur-trices. En outre, il affirme avoir pris conscience — et
le directeur du foyer Max Widmer aussi — que le matériel de
vote 4 lui seul ne suffisait pas pour que les personnes en situation
de handicap puissent exercer leurs droits politiques, la plupart
ayant vécu pendant des années sans se forger une opinion
politique.

Deux rencontres spéciales votations

Pour la formation de l'opinion politique, le Foyer PTA a
réalisé a ce jour deux rencontres spéciales autour des votations:
une premiere pour la votation du 25 septembre 2022 sur
I’élevage intensif et sur le relévement de I'age de la retraite
pour les femmes, et une deuxiéme en prévision du dimanche
électoral du 22 octobre dernier. A chaque édition, cing ou
six personnes étaient présentes. Lédition spéciale consacrée
aux récentes élections a mis en évidence la difficulté de
différencier les nombreux partis et candidat-es pour le
Conseil national et le Conseil des Frats, suscitant une certaine
appréhension. «Devrons-nous voter a 'avenir?», s'est inquiétée
une personne présente. Le résident Stefan Haldimann lui a
répondu avec perspicacité, comme s'il avait longtemps suivi
des cours de sciences politiques: «Il n'y a pas d’obligation,
mais cela fait partie des droits fondamentaux des citoyennes
et citoyens suisses de pouvoir voter.» o
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Le 18 septembre, un groupe d’une dizaine de résidentes et
résidents du Foyer PTA s'est rendu au Palais fédéral pour
suivre les débats du Parlement depuis les tribunes et discuter
avec l'ancien conseiller aux Etats PS Hans Stéckli. «Cette
rencontre m’a beaucoup plu, j'y retournerais sans hésiter»,
affirme Gianna Dietz (36 ans). Quant a Pia Schneeberger
(59 ans), elle raconte comment, lors de sa rencontre avec
Hans Stockli, elle lui a exprimé sa difficulté & accepter le
relevement de Iage de la retraite pour les femmes.

«|l N’y a pas d’obligation,
mais cela fait partie des
droits fondamentaux des
citoyennes et citoyens
suisses de pouvoir voter.»

Stefan Haldimann,
résident du Foyer PTA

Des équipements adaptés insuffisants

Ce qui retient l'attention lors de ce débat avec la rédaction
du magazine Artiset, ce ne sont pas seulement les questions
a propos de la vie sociale. Les participantes et participants
affirment aussi clairement qu'ils souhaiteraient s'engager
davantage dans la société, notamment la ou ils se sentent
lésés. Pia Schneeberger, qui travaille dans la cuisine du Foyer
PTA, est encore contrariée par son excursion estivale a
Bienne: «Ily n’a pratiquement pas de toilettes accessibles en
fauteuil roulant dans la ville et les trottoirs ne le sont de loin
pas tous non plus.» Elle parle par expérience: pour ne pas
avoir trouvé de toilettes adéquates a I'extérieur, elle a di
attendre d’étre de retour chez elle. Elle constate cependant
avec satisfaction qu'a Douanne, on est enfin en train de
transformer la gare selon les normes pour personnes en
situation de handicap.

«Moi, cC'est surtout la CDPH qui me tient a cceur: la Suisse
ne I'a toujours pas mise en ceuvre, alors qu'elle a signé I'accord
en 2014», fait remarquer Stefan Haldimann justifiant ainsi
sa motivation politique. Il ajoute que la Werksiedlung Renan,
dans le Jura bernois, aprés en avoir discuté a 'interne, s'est
prononcée en faveur d’une participation égale de toutes les
personnes dans les domaines du travail, du logement et,
justement, de la politique. Stefan Haldimann a vécu trente
ans 4 Renan avant ' emménager au Foyer PTA de La Neuveville
I'été dernier.
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Plus de présence dans le débat public

Selon Pia Schneeberger, la revendication politique de la
participation a la vie sociale a une grande importance dans
la perspective du projet de PTA-Village, qui doit regrouper
des logements, des places de travail et des offres de loisirs
pour les personnes avec et sans handicap. Et Pia Schneeberger
d’insister: «Toutes les institutions devraient étre plus présentes
dans le débat public pour donner davantage de poids a de
telles revendications.»

Enfin, la discussion porte sur les possibilités de participer
et prendre part aux décisions. La vie dans le Foyer PTA
(«Scout malgré tout») et son ancrage dans le mouvement du
scoutisme expliquent 'importance que la plupart des pension-
naires accordent aux questions environnementales. Et dans
ce domaine, Heinz Wiithrich a da essuyer des déceptions
dés les années 1980. A I'époque, la ville de Bienne s'était
prononcée a deux reprises en faveur du chemin Beau Rivage
longeant le lac. Mais rien n’a bougé depuis longtemps. Pour
lui, les choses étaient claires: «Je me suis dit que de toute
facon, ils faisaient ce qu’ils voulaient, et je ne suis plus allé
voter.» Le dimanche des élections fédérales d’octobre, il a
repris le chemin des urnes et est allé voter pour Barbara
Schwickert, en vain malheureusement.

Apres bientot une heure de débat, nul découragement face
ala politique ne se fait sentir. «Quand auront lieu les élections
pour remplacer Alain Berset?», questionne Pia Schneeberger.
«Le 13 décembre», répond quelqu’un. «Pourquoi ne pou-
vons-nous pas voter?», demande Heinz Wiithrich, avant de
proposer: «Le Conseil fédéral devrait étre élu par le peuple
lors d’une landsgemeinde.» Quoi qu’il en soit, les résidentes
et résidents souhaitent pouvoir se préparer avant chaque
élection en participant aux rencontres spéciales votations.
Stefan Haldimann éprouve un regain d’intérét pour les
votations. Comme il a beaucoup 2 faire pour sa formation
interne de concierge, il avait fait suspendre I'envoi du matériel
de vote, pensant que s'occuper de questions politiques le
surchargerait trop. Maintenant, il souhaite 2 nouveau recevoir
ce matériel.

Un intérét croissant

Gianna Diez joue pour ainsi dire le role de barometre de
I’état d’esprit qui regne autour de cette table ronde politique.
Tandis qu’elle ne voulait ou ne pouvait pas participer au
débat, parce que, a-t-elle dit au début, elle ne se sentait pas
alaise, elle ne souhaite plus quitter la table ronde. Il est vrai
que les arguments sont développés, discutés, défendus, et
que les quatre participantes et participants au débat adoptent
des positions de plus en plus tranchées.

«Souhaitez-vous participer & une autre rencontre interne
pour des échanges avant les prochaines votations et élections?»,
demande le directeur Max Widmer. «Cela m’intéresserait»,
répond sans hésiter Gianna Dietz, dont I'enthousiasme est
partagé par 'ensemble du groupe: «Une rencontre spéciale
au foyer avant chaque élection et chaque votation? On ne
va sirement pas s’ennuyer!» B
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«Un organe responsable
peut se développer par
lui-méme»

Diriger un établissement médico-social est une tache
exigeante, dont répondent finalement les organes responsables.
Le conseiller d’entreprise Simon Keller en esquisse les
difficultés et montre comment les organes stratégiques doivent
se positionner pour les surmonter.

Elisabeth Seifert

Les organes responsables des
EMS en assument la conduite
stratégique. Quels sont selon
vous les grands défis pour ces
établissements?

Iy a surtout deux grands défis qui sont
étroitement liés. Premiérement, les
EMS sont confrontés a une pénurie de
personnel qualifié, déja tres perceptible
dans la branche aujourd’hui. Ensuite,
avec I'évolution démographique qui se
dessine, et C'est le deuxieme grand défi,
la difficulté & trouver du personnel va
encore saccentuer ...

Dans notre société, il y a de plus
en plus de personnes agées.
Leurs besoins sont-ils différents?
La génération des baby-boomers a de
multiples besoins et des exigences crois-
santes en matiére de soins et d’accom-
pagnement. Les EMS doivent beaucoup
réfléchir a la maniere dont ils peuvent
les satisfaire dans un contexte de res-
sources humaines et financiéres limitées.
Pour les organes responsables, toute la
difficulté est d’évaluer si un besoin doit
étre couvert par des soins de longue
durée, ou si le recours a des structures
intermédiaires ou ambulatoires ne serait
pas plus judicieux.

Vous parlez ainsi de la nécessité
de réfléchir en termes de struc-
tures de soins intégrés?

Oui, et il faut impliquer ici tous les
acteurs qui soignent et accompagnent
des personnes 4gées: les EMS, les ser-
vices d’aide et de soins a4 domicile et
les fournisseurs de prestations dans le
domaine de 'habitat adapté. Il im-
porte qu'ils se coordonnent pour ga-
rantir, dans une région donnée, des
soins a la fois axés sur les besoins et
tenant compte des ressources. Je dirais
qu'en plus des organes responsables,
les cantons prennent eux aussi
conscience qu’il faut inviter tous les
acteurs autour de la table et dévelop-
per ensemble les structures d’aide pour

les personnes agées.

Une mise en réseau planifiée a
long terme est-elle ainsi attendue
de la part des institutions?

Il importe que les EMS ne se
concentrent pas seulement sur leur
quotidien, mais qu’ils se tournent aus-
si vers I'avenir. Ils doivent développer
une stratégie a long terme qui ne se
limite pas a ces cinq prochaines années.
En cas de projet de construction par
exemple, il est nécessaire de réfléchir

pour savoir dans quelle direction aller
ces prochaines décennies, et avec
quelles prestations se positionner dans
une structure régionale. -

ETUDE SUR LA CONDUITE
STRATEGIQUE

Actuellement, il n’y a pas de données
disponibles sur la composition, I'orga-
nisation ou la politique de rémunération
au sein des organes stratégiques des
institutions médico-sociales. L'étude
vise a combler cette lacune et se
penche notamment sur la culture des
séances. Les autres thématiques sont
lasurveillance etla conduite des affaires
opérationnelles, les taches stratégiques
et la politique de rémunération. Les

analyses sont statistiques et les relevés
anonymisés. Les résultats offrent aux
organes stratégiques des EMS une
comparaison transversale a propos de
la gouvernance dans la branche. La
participation est gratuite. Les résultats
seront publiés.

Pour participer
(questionnaire en
allemand):
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«Les EMS doivent développer
une stratégie a long terme
qui ne se limite pas a ces cing
prochaines années.»

Simon Keller

Quelles sont les revendications
formulées par les organes res-
ponsables?

Il sagit d’une part de réaliser des études
de marché et d’envisager, sur cette base,
avec les établissements, des stratégies a
long terme. Nous constatons que
’étude de I’Observatoire suisse de la
santé publiée en mai de 'année derniere

Annonce

sur les futurs besoins en matiere d’ac-
compagnement et de soins de longue
durée a contribué a une plus grande
sensibilisation. D’autre part, il s'agit de
questions pratiques proches des affaires
courantes, concernant par exemple les
prestations proposées, les processus et
les structures d’exploitation. La numé-
risation est aussi un sujet important.

Les organes responsables sont-ils
suffisamment préparés pour as-

sumer leurs taches exigeantes?

De notre point de vue, les choses ont
quelque peu changé ces derniéres années.
Historiquement, dans nombre ’EMS
proches de la commune, les membres
du conseil communal siegent d’office
dansI'organe stratégique. Lavantage ici
est sans doute la proximité avec le
milieu politique, mais le manque de
compétences spécialisées est souvent un
inconvénient. La situation a évolué.
Aujourd’hui, de plus en plus d’organes
responsables réunissent les compé-
tences spécialisées propres au domaine
d’activité ainsi que les compétences
dirigeantes. Les organes ainsi composés
travaillent de maniere professionnelle
dans la mesure ou ils disposent d’un
agenda annuel et traitent les sujets de
facon systématique. De plus, dans le

Nous, les aveugles,
voyons autrement.
Par ex. avec le nez...

Emilie Martin vit avec un handicap
visuel, ce qui ne I'empéche pas
pour autant d'étre autonome. Elle
ne s‘oriente pas avec les yeux, mais
avec tous ses autres sens. L'UCBA
lui propose conseils et aide
pratique pour qu’elle puisse suivre
sa voie en toute indépendance.

L'autonomie au quotidien,
aussi grace a vos dons: ucba.ch

y
()

Union centrale suisse pour
le bien des aveugles
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cadre d’une étude, nous sommes en train
d’évaluer la composition des niveaux
stratégiques ainsi que 'organisation et
la fréquence des séances.

Vous soulignez que les organes
responsables ont besoin de
membres disposant de compé-
tences spécialisées: que voulez-
vous dire exactement?

Idéalement, différentes compétences
spécialisées sont représentées au sein
d’un organe responsable. Outre le secteur
important des finances, nous recom-
mandons par exemple que le domaine
médical soit représenté, soit par un ou
une infirmiére, soit un ou une médecin.
Cela est loin d’étre évident. La proximité
avec la politique régionale est aussi un
avantage. Parallelement, il est recom-
mandé que les personnes ayant une
expérience de la fonction dirigeante
fassent partie de 'organe, tout particu-
lierement 2 la présidence. Une grande
chance réside aussi dans le fait qu'un
organe responsable continue a se déve-
lopper par lui-méme. Cela nécessite
qu’il réfléchisse a sa composition, clari-
fie les roles et les compétences et discute
ouvertement de la durée des mandats
et de la planification de la succession.

La collaboration entre les
membres des organes respon-
sables exercant leur mandat en
dehors de leur activité profes-
sionnelle et la direction opéra-
tionnelle professionnelle est
toujours un défi. Quels sont ici
les probléemes?

La collaboration dépend beaucoup des
personnes. Typiquement, la situation
est compliquée quand deux fortes per-
sonnalités, la présidente ou le président
et la directrice ou le directeur, doivent
collaborer de facon constructive. Il est
alors essentiel que chaque personne
connaisse bien son réle et puisse 'assumer
au profit de l'institution.

Pouvez-vous préciser?

De notre point de vue, 'implication est
déterminante pour réussir. Le niveau
stratégique dispose rarement, voire
jamais, des connaissances détaillées

Simon Keller anime régulierement des séminaires pour les membres des
organes responsables. Photo: privée

suffisantes pour pouvoir définir seul les
évolutions stratégiques. Un processus
efficace d’orientation stratégique consiste
en une alternance de propositions entre
les niveaux stratégique et opérationnel,
la décision appartenant au final a'organe
stratégique.

Cela requiert-il pour la présidence
une personnalité ayant de grandes
compétences dirigeantes?

La confiance mutuelle est le premier
point important. Cette confiance se
crée au travers de structures qui défi-
nissent clairement les responsabilités au
niveau opérationnel, respectivement au
niveau stratégique. De plus, il faut régler
et garantir la communication entre les
organes. Cela ne peut réussir que si la
présidence échange réguli¢rement avec
la conduite opérationnelle. Pour la pré-
sidence, il faut une personnalité qui a
des talents de leader et le sens de la
communication.

En quoi une mise au concours
est-elle judicieuse pour rechercher
les membres d’un organe respon-
sable?

Ladirection d’'un EMS doit étre assimilée
a celle d’'une PME. Lorgane stratégique

marque de son empreinte la gouvernance
d’entreprise et devrait donc montrer
Iexemple. Par une mise au concours,
les membres du niveau stratégique
doivent étre sélectionnés selon des critéres
définis, comme Cest le cas pour nommer
un comité de direction. De plus, une
mise au concours permet de choisir
entre plusieurs candidates et candidats.

Quel est votre avis sur les rému-
nérations?

DansI'étude mentionnée précédemment
sur la composition des organes respon-
sables, la question de la politique de
rémunération est posée. Caugmentation,
au sein des organes responsables, du
nombre de membres avec un profil
particulier a pour conséquence une
certaine augmentation des rémunéra-
tions. ] estime qu'une direction profes-
sionnelle mérite une rémunération
appropriée. Toutefois, elle doit refléter
le caractere d’utilité publique de la
fonction. B

*Simon Keller est propriétaire de Keller
Unternehmensberatung AG a Baden-Dattwil
(AG).
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Impliquer les
personnes
concernées en
tant gu'expertes

o

Madie énigmatique: pendant la journée, les personnes
souffrant de narcolepsie ont des acces irrépressibles de sommeil,

ce qui suscite souvent I'incompréhension de I'entourage.
Photo: image d’illustration Adobe Stock
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Pour la premicre fois en Suisse, une formation de
patientes et patients experts est proposée. Son but:
renforcer le role des personnes concernées, mais aussi
des proches, dans la recherche et les soins. Rencontre
avec deux personnes ayant participé a cette formation.

Stefan Aerni

Quand Peter Schmied (nom d’emprunt) parle a
quelqu’un, il ferme souvent les yeux. Il explique que
cela I'aide a se concentrer et 2 mobiliser ses ressources. Car
Peter, aujourd’hui 4gé de 60 ans, souffre de narcolepsie et de
brusques pertes du tonus musculaire, un phénomene que
Pon appelle communément «maladie du sommeil».

Il s’agit d’'une maladie neurologique, dont les causes sont
en partie génétiques: la partie du cerveau qui commande le
rythme veille-sommeil est durablement atteinte. Elle produit
trop peu d’hypocrétine, un neurotransmetteur qui, avec
d’autres hormones du sommeil, détermine nos phases d’éveil
et de sommeil.

Lors des séances, il pique du nez

Chez Peter Schmied aussi, la maladie s’est d’abord manifestée
par des troubles typiques du sommeil et des faiblesses mus-
culaires, appelés «cataplexies» dans le jargon médical. Dans
son environnement professionnel, mais aussi parmi ses
connaissances, sa somnolence fréquente et ses cataplexies
suscitaient toujours 'incompréhension et des commentaires
du genre «Tu travailles trop», «Il faut que tu te couches plus
tOv ou «Secoue-toi bon sang!». C'est a cause de ces réactions
et préjugés implicites qu’il souhaite témoigner sous couvert
d’anonymat.

Apres plusieurs années d’un périple d’examens médicaux
aupres de différents médecins, la situation s'est enfin clarifiée:
une équipe de neurologues de I'hopital universitaire de
Zurich a finalement découvert la maladie de Peter au moyen
d’une ponction lombaire (analyse du liquide céphalorachidien)
et de tests réalisés dans le laboratoire du sommeil.

Pas encore de guérison possible, mais un
espoir

Depuis lors, il doit prendre de nombreux médicaments
contre les symptdmes pour s'en sortir: le jour, des stimulants
le maintiennent éveillé et atténuent les paralysies muscu-
laires, la nuit, des tranquillisants qui réduisent ses réveils
nocturnes. Des petites siestes réguliéres, prévues ou non, sont

aussi importantes pour son bien-étre. Mais 4 ce jour, la narco-
lepsie est incurable.

Peter Schmied a fini par sarranger avec sa maladie, mais
le prix a payer est élevé. Il a da lever le pied dans son métier
de conseiller, rendre son permis de conduire en raison de la
gravité de sa narcolepsie, et il n'a plus le droit d’utiliser des
machines dangereuses. De plus, il a renoncé a se rendre a des
événements en société, parce qu'il pourrait sendormir ou
vexer les gens en fermant les yeux en pleine conversation.

La narcolepsie est considérée comme une maladie rare:
selon la Société suisse de narcolepsie (SSN), elle concerne
environ une personne sur 5000, soit prés de 1600 patientes
et patients a 'échelle du pays. «Mais nous supposons —

COMMENT DEVENIR PATIENTE OU PATIENT
EXPERT?

Malgré tous les progrés médicaux, bien des
maladies sont encore incurables aujourd’hui.
Pour que la recherche puisse encore s’amé-
liorer, elle entend impliquer davantage dans
son travail les personnes concernées elles-
mémes, donc les patientes et patients ainsi
que leurs proches, et profiter de leurs
connaissances.

Dans ce contexte, le département de re-
cherche clinique de I’'Université et de I’hopital
universitaire de Bale a développé, en colla-
boration avec I'association Eupati Suisse et
d’autres organisations partenaires, la nouvelle
formation de «patiente experte et patient
expert». La formation se déroule avant tout
enligne, avec quelques journées en présentiel
a I’hopital universitaire de Bale. Des équipes
de recherches, des médecins et des repré-
sentant-es des organisations de patient-es
dispensent les cours. Les participant-es
doivent s’acquitter d’'une contribution aux
colts de CHF 600.-.
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que beaucoup de cas ne sont pas recensés», affirme Johannes
Mathis, neurologue, médecin du sommeil et membre du
conseil médical de la SSN. Il indique que la maladie com-
mence A la puberté, et qu'il faut différencier la maladie de
type 1 avec cataplexies de celle de type 2 sans cataplexies. Le
médecin explique que le degré de gravité des symptomes est
trés variable. Avec un traitement, de nombreuses personnes
concernées peuvent travailler et conduire 2 nouveau une
voiture apres avoir réussi certains examens.

La maladie du sommeil est incurable pour le moment,
mais cela devrait changer, affirme I'expert plein d’espoir. «La
recherche essaie de trouver un moyen de réactiver la sécrétion
du neurotransmetteur qui fait défaut, 'hypocrétine.»

Un systeme de santé centré sur les patientes

et patients

Lespoir est aussi une grande source de motivation pour Peter
Schmied, qui s’engage pour une implication accrue des
patientes et patients dans la recherche et, plus généralement,
dans le syst¢me de santé. Il fait partie de la premicre volée
de la formation de patientes et patients experts (lire 'encadré).
«Ce serait bien stir une bonne chose si je pouvais contribuer

Annonce

a ce que ma maladie si énigmatique soit mieux comprise,
également par 'opinion publique.»

Cette formation, nouvelle en Suisse, a été développée par
le département de recherche clinique de I'Université et de
'hopital universitaire de Bale en collaboration avec diverses
organisations partenaires. Cette formation de sept mois a
pour objectif, selon la responsable du cours Barbara C. Peters,
d’apprendre aux participantes et participants «a s impliquer
utilement dans la recherche centrée sur les patientes et
patients». Ils apprennent ainsi comment fonctionne la
recherche, quels standards s’appliquent dans le travail scien-
tifique et comment les patientes et patients peuvent intégrer
leurs perspectives en lien avec une maladie en particulier.

Selon Barbara C. Peters, la formation a également vu le
jour grace a la nouvelle Stratégie qualité de la Confédération,
dont 'un des principaux objectifs est de concevoir un systeme
de santé davantage centré sur les patientes et patients.
Contrairement a la recherche clinique, il semblerait que nous
en soyons encore assez loin dans le domaine des soins. Certains
établissements seraient certes déja en train d’impliquer les
personnes concernées, les proches et la population, mais
aucun consensus n'a été dégagé a ce jour, ni aucune plateforme

Faire un don maintenant!
CCP10-10946-8

«Subitement, je
ne sentais plus ma
main gauche»

La Société suisse de la sclérose en
plaques soutient toutes les personnes
atteintes de SEP. Aidez-nous vous
aussi: www.sclerose-en-plaques.ch

pour une vie meilleure m

Société suisse
de la sclérose
en plaques
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«Les personnes qui travaillent dans
les soins pourraient aussi bénéficier
de la nouvelle formation, car nombre
de principes propres a I'approche
centrée sur les patientes et patients
ont une portée plus générale.»

Barbara C. Peters

mise en place, réunissant toutes les parties prenantes. Ainsi,
des personnes qui travaillent dans les soins ou qui sont en
contact avec ce domaine pourraient bénéficier de la nouvelle
formation. Nombre de principes propres a 'approche centrée
sur les patientes et patients ont une portée plus générale:
bonne information, communication transparente et compré-
hensible pour les non-initiés ou processus communs de prise
de décision.

La formation se fait principalement en ligne, avec quelques
journées en présentiel a 'hépital universitaire de Béle. Des
équipes de recherche, des médecins et des représentantes et
représentants des organisations de patientes et patients dis-
pensent les cours.

Outre le soutien de I'Université et de 'hopital universitaire
de Béle, la nouvelle formation bénéficie également de celui
de ’Académie suisse des sciences médicales, du Fonds
national suisse et de 'association Eupati Suisse. Eupati, pour
«European Patients’ Academy on Therapeutic Innovationy,
est issue d’une initiative financée par UUnion européenne.
Des formations de patientes et patients experts sont déja
proposées dans plusieurs autres pays européens.

Des personnes concernées provenant de onze
cantons

Vingt-trois personnes, parmi lesquelles deux proches, ont
pris part a la premiére formation réalisée en Suisse entre mai
et décembre de cette année. «Ils viennent de onze cantons
et font toutes et tous preuve de motivation du fait de leur
parcours», affirme Barbara C. Peters. «Il n’y a pas d’expertes
et experts d’'une maladie mieux placés que les personnes qui
en sont atteintes.»

Clest vrai pour Peter Schmied, mais aussi pour Jennifer
Woods, une autre participante a la formation qui présente
une maladie rare et incurable: depuis son enfance, la Béloise
aujourd’hui 4gée de 38 ans a toujours de nouvelles tumeurs,
bénignes ou malignes, qui se développent en raison de
mutations génétiques.

Les tumeurs se développent méme dans le
coeur

Chez elle, le plus grand danger provient du ceeur: elle a déja
dt subir trois opérations rien que pour cet organe vital. Les
proliférations cellulaires au niveau du cceur, appelées
myxomes, sont certes bénignes, mais elles peuvent obstruer
les valves cardiaques, provoquer des caillots sanguins et
entrainer des AVC et des embolies pulmonaires.

La plupart des personnes concernées ne décedent pas a
cause de la tumeur elle-méme, mais de ses conséquences sur
le systéme cardiovasculaire, explique Jennifer Woods. Et elle
ajoute avec lucidité: 'espérance de vie statistique des personnes
présentant ce défaut génétique est actuellement de 53 ans....

Cet automne, elle a d@ subir une nouvelle opération, cette
fois-ci du sein, suivie d’'une chimiothérapie. Néanmoins, elle
a participé au cours a chaque fois qu’elle le pouvait. La tenue
du cours en ligne I'a vraiment aidée.

Jennifer Woods, qui est également représentante des pa-
tientes et patients dans la recherche clinique de 'Académie
suisse des sciences médicales, aurait certes parfois souhaité
un contrdle un peu plus fréquent de 'apprentissage avec des
exercices, et plus d’échanges entre les participantes et parti-
cipants. Néanmoins, elle affirme comprendre beaucoup
mieux aujourd’hui les tenants et aboutissants et se sent
capable de s'impliquer et de discuter sur un pied d’égalité
avec les équipes de recherche. Elle dresse ainsi d’ores et déja
un bilan positif: «Je m’engagerais 4 nouveau dans cette
formation, dans tous les cas, et je ne peux que la recomman-
der A toutes celles et ceux qui veulent contribuer 2 faire
avancer la recherche.»

La premic¢re formation se terminera a la fin de I'année et
les personnes 'ayant suivie se verront délivrer le certificat de
«patiente/ patient expert Eupati Suisse». Elles auront ensuite
la possibilité de collaborer au sein des équipes ou institutions
de recherche comme le Fonds national suisse pour défendre
leur point de vue. ®

La prochaine forma-
tion commencera a
fin avril 2024. Plus

d’infos:
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Quand survient
la montee des eaux

Une catastrophe est fatale pour la population et n’épargne pas les
institutions médico-sociales. Grace a la nouvelle formation continue
en soins infirmiers en situation de catastrophe, le personnel soignant
acquiert les connaissances nécessaires en matiere de soins pour agir
en cas de crise. Un plus pour l'institution.

Monika Bachmann

Le niveau monte. Tout & coup, le fleuve sort de son lit. Une
crue soudaine, d’une violence indescriptible, touche le village.
Les inondations menacent gravement la population, enfermée
dans les maisons. Dans la localité, il y a un établissement
pour personnes 4gées et handicapées, qui dépendent de soins
et d’accompagnement. Il y a une panne de courant. La
situation s'aggrave. La fin de I'alerte nest pas en vue.

Le scénario est fictif. Il n’empéche: les catastrophes natu-
relles se multiplient. Les médias annoncent souvent des
éboulements, des feux de forét, des canicules ou des inon-
dations. De tels événements extrémes ont un effet destructeur
sur les gens et I'environnement. Pour la population des régions
touchées, il s'agit alors seulement de survivre, d’oti la néces-
sité impérative d’une prise en charge.

DISASTER NURSING

La formation certifiante «Disaster Nursing», dis-
pensée en allemand, commencera au printemps
2024 au Berner Bildungszentrum Pflege. Elle
s’adresse aux infirmiéres et infirmiers diplomés
et aux expertes et experts EPD ES en soins
intensifs, en soins d’anesthésie ou d’urgence,

aux sages-femmes et aux secouristes. Les parti-
cipant-es acquiérent les aptitudes pour soutenir
les personnes vulnérables et leurs proches en
cas de catastrophe. Les thémes centraux sont
I’évacuation, les premiers soins, la reconnais-
sance des dangers, la collaboration interdiscipli-
naire ainsi que la gestion des crises et catas-
trophes. La formation comprend quinze journées
sur une période de six mois et colite 5200 francs.
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Développer un plan d’urgence

Les personnes vulnérables sont particuli¢rement menacées,
comme les résidentes et résidents des EMS, les personnes en
situation de handicap, mais aussi les femmes enceintes, celles
qui viennent d’accoucher et les enfants. «En cas de catas-
trophe, il leur faut immédiatement une prise en charge
professionnelle spécifique», affirme Fabienne Treichel, du
Berner Bildungszentrum Pflege (BZ Pflege), le plus grand
centre de formation en soins infirmiers de Suisse. Experte
en soins d’anesthésie diplomée EPD ES et ambulanciere
diplémée, Fabienne Treichel a développé la nouvelle formation
certifiante de soins infirmiers en situation de catastrophe
«Disaster Nursing» (voir encadré). Lobjectif est de trans-
mettre des connaissances spécifiques en matiére de soins et
de médecine de catastrophe. Les participant-es y apprennent
a donner des soins de qualité dans des conditions difficiles
et avec des ressources limitées. «Lobjectif est que chaque
institution soit préparée a une urgence et dispose d’'un plan
adéquat en cas de catastrophe», insiste Fabienne Treichel.
Elle rappelle les immenses inondations dans la vallée de '’ Ahr
en Allemagne en 2021, ou douze personnes en situation de
handicap avaient péri de fagon tragique dans une institution.
Elles se trouvaient au rez-de-chaussée et avaient été emportées
par les torrents.

Investir dans la sécuriteé

La prévention est un volet essentiel de cette formation cer-
tifiante. Les participant-es apprennent a développer et ancrer
un plan de catastrophe au sein de leur institution, et sont en
mesure de donner des instructions pour les exercices d'urgence
réguliers. Dans la formation interne des établissements aussi,



les infirmiéres et infirmiers en situation de catastrophe
(disaster nurses) rempliront a 'avenir une fonction spéciale:
«Elles et ils transmettront aux équipes les connaissances
acquises et se maintiendront a niveau pour les situations de
crise», explique Fabienne Treichel. Dans ce contexte, les soins
d’urgence sur place, les premiers soins et I'évacuation sont
des thémes centraux. Les consignes 2 donner aux résident-es,
aux patient-es et aux proches font partie de leurs attributions.
De plus, elles et ils sont responsables de I'achat du matériel
préventif: les médicaments, les tenues de protection et
d’autres moyens techniques doivent étre préts dans I'hypothese
ou un événement grave surviendrait. Dans les institutions
de soins de longue durée, les disaster nurses jouent donc
aussi un role clé en matiére de sécurité.

Un vaste champ de travail
Le domaine d’intervention des disaster nurses s'étend bien
au-dela de 'institution. En cas de catastrophes naturelles ou
d’événements entrainant un nombre conséquent de personnes
blessées, par exemple un accident de train, ces spécialistes
devront a l'avenir compléter I'équipe interdisciplinaire.
Jusqua présent, quand une catastrophe survient, ce sont
surtout les services de secours, les pompiers et les équipes
médicales d’urgence qui interviennent sur place et soccupent
des premiers soins, du transport des personnes gravement
blessées et du triage. Les disaster nurses disposent du savoir-
faire pour porter assistance aux personnes vulnérables dont
le pronostic vital n'est pas engagé, mais qui ont besoin de
soins de toute urgence. Les res-
ponsables de la formation
mettent aussi l'accent sur la
communication: «Pour se faire
comprendre des organisations
d’urgence et de secours, il faut
des regles clairement définies»,
explique Fabienne Treichel. Un
éclairage approfondi est égale-
ment porté sur les relations avec
les médias ainsi que sur la gestion
de la protection de la person-
nalité et des données. La psy-
chotraumatologie est un autre
domaine spécialisé important:
«La communication avec les
personnes gravement blessées et
traumatisées requiert non seule-
ment de 'empathie, mais aussi
beaucoup de connaissances
spécialisées», poursuit I'experte.

Interventions en Suisse
et a I’étranger

Dans I'espace germanophone,
le disaster nursing est une disci-
pline encore récente, qui a été

définie en 2019 par le Conseil International des Infirmiéres.
La formation certifiante du BZ Pflege est unique dans le
paysage européen de la formation. Aux Etats-Unis et dans
les pays asiatiques en revanche, des infirmiéres et infirmiers
spécialisés interviennent en cas de catastrophe depuis les
années 1970. Comme les catastrophes naturelles sont également
de plus en plus fréquentes dans notre pays, ce domaine pourrait
gagner en importance. D’autres événements extraordinaires
potentiellement tres dangereux entrent dans le champ d’acti-
vité des disaster nurses, comme une nouvelle pandémie, un
tremblement de terre, voire une catastrophe nucléaire. Pour
cette mission exigeante, il faut des «infirmiéres et infirmiers
intéressés qui s’en sentent capables, qui aiment prendre des
responsabilités et qui sont résilients», dit Fabienne Treichel.
Les infirmiéres et infirmiers diplomés et les spécialistes ayant
fait des études post-diplomes ES en soins d’urgence, en soins
intensifs ou en soins d’anesthésie ont les meilleurs atouts
pour assumer cette fonction dans une institution ou faire
des interventions en cas de catastrophe. Le certificat est en
outre un plus pour effectuer un séjour a 'étranger aupres
d’une organisation humanitaire. B

DESCRIPTION DE LA

FORMATION

—au

Lévacuation et les premiers soins sont des themes centraux de la formation «Disaster
Nursing». Photo: BZ Pflege
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Espace politique

Une bonne prise en soin
des personnes agées:
le temps est venu

Flavia Wasserfallen, conseillére aux Etats (PS, BE)

Photo: Alessandro della Valle

«Une revendication cruciale est le finan-

Le 4 décembre, le Parlement nouvellement élu s’est mis au
travail. Il est clair qu'au cours de la prochaine législature,
nous devrons nous atteler sérieusement a la question d'une
«bonne prise en soin des personnes 4gées». Les décennies a
venir seront marquées par un double vieillissement de notre
société: de plus en plus de personnes deviennent de plus en
plus 4gées. Cette évolution coincide avec des changements
sociétaux tels que I'éloignement géographique des proches,
la participation accrue des femmes au marché du travail ou
le grand nombre de personnes 4gées vivant seules.

Comment, des lors, répondre aux besoins des nombreuses
personnes souhaitant vivre de maniére autonome le plus
longtemps possible? Comment affronter la question de
'accompagnement psychosocial et de son financement
incertain? Quels sont les instruments disponibles? Le Parle-
ment précédent a déja cherché des réponses a ces questions;
il a pris des décisions et déposé différentes motions. Une re-
vendication centrale est celle du financement des logements
protégés par le biais des prestations complémentaires, ce qui
permettrait de retarder ou d’éviter I'entrée en institution.
Le Conseil fédéral adoptera le message a ce propos avant la
fin de I'année 2024. Le Conseil national a déja dit oui 2 un
«Programme d'impulsion pour prévenir la violence sur les
personnes agées» par un renforcement de 'accompagnement.
En novembre dernier, la Commission de la sécurité sociale
et de la santé publique du Conseil national a approuvé un
postulat intitulé «Transformer 1'allocation pour impotent
en une allocation de prise en charge des personnes 4gées».
Les travaux sont lancés, les jalons sont posés.

Pour une bonne politique d’accompagnement et de
soins des personnes 4gées, nous pourrions nous inspirer
des domaines «apparentés» tels que la garde extrafamiliale
des enfants. Les bons de garde des enfants
sont échelonnés en fonction des revenus. Plus
mes moyens financiers sont importants, plus

cement des logements proteges par le je paie de ma poche; moins j'en ai, plus les
biais des prestations cornplérnentair es bons délivrés par les pouvoirs publics sont im-

pour retarder l'entrée en institution.»
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portants. Pourquoi ne pas imaginer quelque
chose de similaire pour une bonne prise en

ind agées? Regardons la ot |
soin des personnes agées? Regardons la ot1 les
choses fonctionnent bien et assurons-nous que nos décisions
politiques produisent I'effet attendu! m
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Enfin plus disponible
pour vos taches
essentielles!

Nouveau service gratuit pour les institutions dans
le domaine des soins: commande, livraison et
facturation faciles des produits LIMA, médicaments
et consommables médicaux.

@ @

Vous passez commande Nous assurons une

de maniere pratique et livraison sur mesure
rapide auprés d'un seul dans le service ou dans
fournisseur la chambre du résident

Des questions?
Nous nous tenons & votre disposition.
T 0800 200 315, institutionen@zurrose.ch

Nous nous chargeons
pour vous de la factura-
tion auprés des caisses-
maladie

Notre service soulage
considérablement votre
personnel
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Facturation aupres
des caisses maladie

IVF HARTMANN AG décompte tous les articles pour
vous auprées des caisses maladie et des clients.

Dans les EMS, il manque souvent du personnel pour s‘'occuper en plus des
tdches administratives comme les décomptes auprés des caisses maladie.
Nous avons la solution - easy care Premium.

La facturation auprés des caisses maladie devient ainsi un jeu d'enfant, ce qui
permet de ganger du temps pour les soins réellement importants aux résidents.

ivfh.ch/easycarepremium



