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'avenir du systéme de santé passe

par le numérique (page 25)




«La définition de ce qu’est la
qualité est un défi majeur pour
tous les acteurs.»

Rédactrice

Editorial

Aujourd’hui, la qualité dans le domaine de la santé génére un
marché tres florissant. C’est surtout un terrain particuliére-
ment complexe a plus d’'un titre.

Ily a pléthore de normes, de systémes et de labels. S’y retrou-
ver n’est donc pas tache facile, méme pour les spécialistes de
la qualité dans le secteur de la santé, reconnait Michael
Kirschner, collaborateur scientifique de Curaviva Suisse et
auteur de I'un des articles de ce dossier (page 11). «On y trouve
a peu pres tout, de la marque autoproclamée a la certification
selon des normes strictes, établie par des organes officiels»,
observe-t-il.

Pour sa part, Christoph Gehrlach reléve que souvent la qua-
lité n’est pas définie, et quand elle l'est, les conceptions dif-
ferent largement, que ce soit au sein de 'administration ou
des organisations, selon le groupe professionnel auquel on
s’adresse. «La définition exacte de ce qu’est la qualité en ma-
tiere de prestations sociales et de prestations sociales a la
personne est un défi majeur pour tous les acteurs, les pouvoirs
publics et les institutions elles-mémes», souligne-t-il. Cet
expert es qualité en appelle donc a un consensus social pour
définir la qualité, déterminer ce qu'on en attend et ce qui
importe pour la société (page 6).

Du c6té des institutions pour personnes ayant besoin de sou-
tien, les critéres de qualité a satisfaire sont nombreux, aux-
quels elles ne peuvent se soustraire si elles veulent obtenir
une autorisation d’exploiter, se mesurer a la concurrence,
engager du personnel. Ou simplement parce que les autorités
cantonales, voire fédérales, I'exigent. Dans ces institutions, la
qualité va bien au-dela des parameétres d’entreprise classiques
tels que résultat, productivité et efficience, et ne se limite pas
a la qualité des seuls soins médicaux. Elles doivent répondre
a des critéeres plus subjectifs et complexes pour mener a bien
leur mission premieére: garantir et améliorer la qualité de vie
et 'autonomie de leurs résidentes et résidents.

Qualité congue, qualité déclarée, qualité fournie, qualité per-
cue, qualité attendue, qualité comparée... Au Tessin, 'équipe
de recherche de la Haute école spécialisée de la Suisse italienne
(SUPSI) met ainsi en avant la diversité des points de vues et de
leur combinaisons possibles entre eux pour justifier - s’il en
était besoin - le concept de qualité appliqué depuis une dou-
zaine d’années pour améliorer a la fois la qualité purement
technique de la prise en soin et la satisfaction subjective des
bénéficiaires, en l'occurrence des résidentes et résidents des
EMS tessinois (page 17). Les cantons de Fribourg, Vaud et main-
tenant Valais ont opté pour une démarche similaire pour éva-
luation la qualité de la prise en charge centrée sur la personne.
Pour conclure, le texte d’'Isabelle Will, médecin-gériatre, mérite
une attention particuliere (page 18). Son expérience et sa pra-
tique I'on conduite a créer et animer des groupes de parole avec
des résidentes et résidents d’EMS. Un outil du «mieux vieillir»,
dit-elle. Ou une autre fagon de se préoccuper de la qualité de
vie en EMS. ®
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Plaidoyer en faveur d’'une analyse systématique des différentes dimensions de la qualité

«Nous avons besoin d’un consensus
social sur la qualité que nous voulons»

Que ce soit au niveau de I’Etat ou au sein des
organisations, il existe des conceptions tres diffé-
rentes de la qualité, observe I'expert en la matiere
Christoph Gehrlach, de la HES bernoise. Il souhaite
un débat public qui permettrait de déterminer la
qualité que nous attendons.

Propos recueillis par Elisabeth Seifert

Est-ce seulement une impression ou la société exige-t-elle de
plus en plus de garanties de qualité de la part des presta-
taires dans le domaine du social et de la santé?

Christoph Gehrlach - Je constate une exigence croissante de
preuves de la qualité qui émane principalement de la Confé-
dération et des cantons. Cette exigence se manifeste notam-
ment dans un contexte ou les ressources tendent a se raréfier.
La question se pose aussi de savoir ou et quels

tations sociales et de prestations sociales a la personne est un
défi majeur pour tous les acteurs, les pouvoirs publics et les
institutions elles-mémes. Souvent, la qualité n’est méme pas
définie, et quand elle l'est, il en existe des conceptions trés
différentes au sein d'une méme organisation, selon le groupe
professionnel auquel on s’adresse. C’est ce que j’ai vécu, par
exemple dans le cadre d'un mandat dans le domaine hospita-
lier, au niveau de la direction. Aux différents points de vue
des professionnel-le:s s’ajoutent encore ceux de 'administra-
tion ou les aspects économiques prennent le pas dans les
débats sur la qualité.

A votre avis, qu’est-ce qu’une bonne qualité?

C’est une question a la fois difficile et essentielle. En ce qui

concerne les prestations sociales a la personne, la qualité

repose principalement sur l'interaction entre un professionnel

et un client. La qualité n’est donc pas une notion facilement
compréhensible ni objectivable. Naturelle-

moyens I'Etat, respectivement la société, veut
investir. La gestion des moyens financiers, et
par conséquent des priorités sociopolitiques,
est une tiche centrale de I’Etat. J'observe
aussi réguliérement qu'il s’agit la d’'un do-
maine trés complexe. La Confédération et les
cantons n’ont pas la tache facile.

«La qualité observée
dans un contexte
interpersonnel est

difficilement
standardisable.»

ment, il est possible de sonder la satisfaction.
Mais cela ne permet de connaitre que 'impact
d’'une certaine prestation. Une autre diffi-
culté est que la qualité observée dans un
contexte interpersonnel est difficilement
standardisable, contrairement a un produit
technique par exemple.

Pouvez-vous développer?
La définition exacte de ce qu'est la qualité en matiere de pres-

*Christoph Gehrlach, Prof. Dr. phil., est responsable du
domaine «Organisation sociale» du Département de tavail
social de la Haute école spécialisée bernoise.
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Il est donc difficile de définir des objectifs concrets?

Laissez-moi prendre 'exemple d’une institution pour enfants
et adolescents avec des troubles du comportement. On peut
certainement fixer des objectifs, comme attendre des enfants
et des jeunes concernés qu'ils «fonctionnent» comme des
adultes selon un mode prescrit par la société. La réalisation
des objectifs peut alors étre représentée en termes de qualité.
Dans le méme temps cependant, la qualité est toujours le



résultat d’'un processus de négociation entre les profession-
nels et les clients ou les patients. Dans ce cas, il faut tenir
compte du fait que les personnes prises en charge sont mar-
quées par un environnement social particulier. Et si la pres-
tation proposée par les professionnels n’est pas adaptée a cet
environnement, alors la qualité de la prestation pourrait ne
pas étre optimale, voire méme tendre «vers zéro». Les clients
doivent aussi faire leur part afin que les objectifs définis
puissent étre atteints.

Que signifie la difficulté de définir des objectifs concrets
alors que les pouvoirs publics exigent des preuves de
qualité?

Au niveau de la Confédération, des cantons mais aussi des
associations professionnelles, je remarque régulierement que
les considérations et réflexions sur la qualité demeurent es-
sentiellement a un niveau structurel. En d’autres termes, on
réfléchit a certaines conditions préalables, comme les res-
sources professionnelles ou l'infrastructure, mais aussi aux
concepts de fonctionnement, de soins et d’accompagnement.
La mission est aussi un sujet qui revient sans cesse. Quant a
savoir ce que deviennent ces concepts et ces missions, si on
les applique effectivement et quels résultats on en attend, on
en parle peu.

Faites-vous référence a la distinction entre qualité des

structures, qualité des processus et qualité des résultats?

Il s’agit d’'une répartition plus ancienne, qui émane du do-
maine de la santé et du social. Tous ces niveaux sont impor-
tants. Nous avons besoin de bonnes structures, nous sommes
tous d’accord 1a-dessus. A cela s’ajoutent du personnel quali-
fié bien formé, des concepts, des conditions-cadres, des man-
dats de prestations et des finances. Mais la discussion sur la
qualité ne doit pas s’arréter la. On ne peut pas simplement
dire que de bonnes structures permettent de bons processus
et qu'ensemble ils donnent de bons résultats. Un tel lien de
causalité n’est pas possible. Il ne faut pas oublier le facteur
humain. La question est de savoir comment, sur la base de
structures spécifiques, définir des processus pouvant
conduire aux meilleurs résultats possibles et donc a la réali-
sation des objectifs.

Au niveau fédéral, avec les indicateurs de qualité médicaux, il
y a tout de méme un effort dans les soins de longue durée
pour définir un objectif concret.

Dans le domaine des soins, la Confédération intervient comme
bailleur de fonds et «garant» de la qualité des prestations et
assume a ce titre une fonction de pilotage. Les fonds alloués
justifient que la Confédération évalue la qualité et les presta-
tions au niveau national. Vis-a-vis des citoyennes et citoyens,
il lui incombe de veiller a ce que I'argent public soit investi
dans des mesures a la fois efficaces et économiques. Les six
indicateurs de qualité médicaux nationaux doivent permettre
de contrdler et d’assurer un niveau minimum de la qualité. La

e

Christoph Gehrlach dans son bureau: «Les ressources financieres limitées obligent a se poser la question de |'utilisation des

moyens disponibles.»

Photo: esf
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qualité médicale des prestations des établissements médico-
sociaux est simplement une dimension de la qualité parmi
d’autres, qui est importante pour des personnes agées séjour-
nant des mois ou des années dans une institution de soins.

Il est pourtant plus simple de définir des résultats attendus
dans le domaine médical que pour les dimensions moins
tangibles de la qualité.

Oui, naturellement. Dans sa charte, une institution peut par
exemple inscrire au nombre de ses principes qu’elle commu-
nique d’égal a égal avec les résidentes et résidents. Qu’est-ce
que cela signifie exactement et comment vérifier qu'un tel
principe est effectivement appliqué dans la pratique? Cela
requiert des indicateurs et des procédures idoines. En re-
vanche, il est considérablement plus simple de fixer des objec-
tifs spécifiques en ce qui concerne la douleur ou la médication.
Cependant, dans les établissements médico-sociaux, la qua-
lité va bien au-dela de la qualité des soins médicaux. Avoir
une bonne vie ne signifie pas simplement étre épargné par les
problemes médicaux. [l reste difficile de déterminer ce qui fait
la bonne vie des personnes qui ont besoin de soutien au sein
d’une institution sociale ou médico-sociale. A ce propos, je
trouve par exemple que la conception de la qualité de vie de
Curaviva Suisse est tres utile. Elle tient compte de tous les
facteurs essentiels qui interviennent dans la

Il faut impérativement un concept pour 'utilisation des don-
nées et le mode de publication. Je déconseillerais en tous les
cas un classement comme l'a fait il y a quelques années le
service de comparaison en ligne Comparis pour le domaine
hospitalier. Les chiffres sont toujours une réduction de rela-
tions plus complexes et peuvent rapidement transmettre une
image biaisée. Certains résultats peuvent étre facilement
expliqués, par exemple au vu de la composition spécifique de
la population de résidentes et résidents. Mais cela nécessite-
rait un examen plus approfondi des résultats. En outre, les
indicateurs sont surtout précieux car ils servent de base de
développement de la qualité au sein d’une institution. Ainsi,
siun certain nombre de patients se plaint de plus fortes dou-
leurs, les responsables de l'organisation sont tenus d’aller
rechercher les causes de ce phénomene. Et il est possible que
celarequiére une amélioration des processus pour obtenir les
résultats escomptés.

Les organisations sont-elles responsables du développement

de la qualité?

En ce qui concerne l'intérét pour les chiffres clés et les indi-

cateurs de qualité, nous distinguons trois niveaux: d’abord les

pouvoirs publics, c’est-a-dire la Confédération et les cantons,

quiont une fonction de pilotage. Ensuite les organisations, qui
sont compétentes pour le développement de

qualité de vie et elle les décrit précisément au
moyen d’une série de catégories.

Pensez-vous qu’une discussion si large sur la
qualité est de la responsabilité de la Confé-
dération ou plus généralement des pouvoirs
publics?

«Les chiffres sont
toujours une
réduction de
relations plus
complexes.»

la qualité. Chaque organisation est un sys-
teme en soi. Les organisations travaillent
certes sur labase d'un mandat de prestations,
mais il leur appartient de définir ce mandat
de prestations en fonction de leur situation
particuliere. Dans chaque établissement vit
une population de résidentes et résidents tres

La Confédération est responsable de l'assu-

rance qualité externe, qui passe par des contrdles de la qua-
lité des prestations reposant sur une base légale et, de ce fait,
susceptibles d’étre facturées — comme avec la loi sur l'assu-
rance maladie (LAMal). Idéalement, il faudrait certainement
dans ce cas une étroite collaboration avec les associations et
sociétés professionnelles. Les prestations doivent étre appro-
priées, économiques et efficaces. Mais je ne désignerais pas
la Confédération comme seule responsable. Nous avons en
effetbesoin d'un consensus social surla qualité que nous vou-
lons et sur ce qui est important pour nous. En tant que repré-
sentante de la société, la Confédération a ici une tache impor-
tante. Il est donc nécessaire de disposer d’'une analyse
systématique et scientifique des différentes dimensions de la
qualité. Doivent certainement en faire partie la qualité de vie
etla qualité sociale au sens large, ainsi que les questions liées
a la qualité de l'entreprise. Sur la base de preuves scienti-
fiques, la Confédération, les cantons et les acteurs du terrain
doivent se mettre d’accord sur ce qui fait la bonne qualité dans
le domaine des institutions sociales et médico-sociales. A
I'instar de toutes les prestations a charge de la LAMal, toutes
les autres prestations d’une institution doivent étre appro-
priées, économiques et efficaces.

Quel regard portez-vous sur la publication des indicateurs de
qualité médicaux telle que prévue par la Confédération?
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spécifique, qui est prise en charge par un per-
sonnel tres spécifique. Enfin, il y a le niveau de la clientele,
c’est-a-dire le niveau de la négociation. Les prestations doivent
étre exécutées de fagon a ce qu’elles puissent effectivement
déployer leurs effets chez chaque cliente et client.

Les intéréts de ces trois niveaux - I'Etat, les institutions et la
clientéle — ne sont pas toujours compatibles.

Le plus souvent, 'intérét commun de ces trois niveaux ne
réside que dans un tout petit domaine. Si I'on considere ces
trois niveaux comme trois cercles qui se recoupent, l'intérét
commun se situe a l'intersection des trois cercles. Un tel inté-
rét commun des trois niveaux est sans aucun doute que les
résidentes et résidents souffrent le moins possible. Et cela
correspond aussi a I'un des indicateurs de qualité nationaux.
Outre l'intérét d’une assurance qualité externe a un niveau
minimum, I'Etat exige aussi que les prestations soient exécu-
tées avec économicité. C'est pourquoi il attend aussi que les
indicateurs apportent la preuve de cette économicité. Natu-
rellement, les établissements ont eux aussi un intérét a four-
nir des prestations exécutées dans un souci d’économicité. Ils
ont des charges a couvrir, notamment du personnel a payer.
En méme temps, ils ont aussi la prétention d’offrir et de déve-
lopper la meilleure qualité possible. On peut donc vite se heur-
ter a des contradictions. Pour leur part, les clientes et clients
trouvent leur intérét dans un haut niveau de qualité a bas prix.



Leur conception de la qualité et des cotlits ne correspond géné-
ralement pas a celle des institutions.

Et selon vous, qui a le pouvoir de définir la qualité: I'Etat, les
institutions ou la clientele?

De facon générale, les clientes et clients doivent avoir ce pouvoir
de définition, méme si naturellement toutes les attentes ne
peuvent pas étre satisfaites. Les structures sociales et médico-
sociales développent leurs prestations pour leurs clientes et
clients et pour les proches qui ont besoin de répit. La Confédé-
ration ainsi que les sociétés et associations spécialisées de-
vraient développer ici des idées concreétes, d'un point de vue
professionnel, sur ce que signifie la qualité dans une institution
sociale et médico-sociale pour les clientes et les clients. Il reste
encore beaucoup a faire dans ce domaine. La mise en ceuvre
sur le terrain et le développement des processus pour ce faire
sont de la responsabilité des organisations. Les résultats qu'on
veut obtenir doivent étre au centre de ces processus. Il faut donc
bien réfléchir a la facon d’engager les ressources existantes
pour en retirer le meilleur bénéfice ou impact possible.

Vous invitez I’Etat ainsi que les associations professionnelles
a définir la qualité dans un sens global. Quelles sont les
mesures a prendre dans les institutions?

Les institutions doivent réfléchir a ce qui est

Ces systémes permettent d’avoir une vision large des organi-
sations: ils aident les entreprises a savoir si elles répondent
aux exigences dans tous leurs domaines d’activité. C’est ce
qui explique que de nombreuses organisations introduisent
d’elles-mémes de tels SMQ. Souvent ce sont aussi les cantons
qui exigent la certification avec un certain SMQ. Ils ont ainsi
la certitude que les établissements répondent a certains stan-
dards. Quant a savoir si le management de la qualité est aus-
si vécu au quotidien dans l'institution, c’est une autre ques-
tion.

Ces systémes ne se limitent-ils généralement pas a la qualité
de la structure et des processus, laissant de coté I'aspect de
I'efficacité?

C’esten effet souvent un probléme. Beaucoup de ces systémes
externes de management de la qualité permettent de contro-
ler si les organisations disposent des différents concepts et
documents qualité nécessaires. Ils déterminent ce qu’une
organisation doit accomplir mais ne mentionnent pas d’indi-
cateurs pour en évaluer I'efficacité. De nombreux systémes ne
sont tout simplement pas congus pour renseigner l'efficacité.
A ceniveau, les organisations sont souvent démunies. Je pense
que les associations ont donc ici un réle important a jouer pour
soutenir les institutions.

actuellement approprié dans leurs domaines
d’activité en termes de professionnalisme. Le
professionnalisme est généralement garanti
par un personnel motivé et bien formé. Mais
la qualité va au-dela de cette seule perspective
professionnelle. Le défi consiste avant tout a
définir les processus de maniere a ce que ce

«Le risque existe de
créer une sur-qualité
dans un domaine au
détriment d’un autre
domaine.»

Quelle est donc a ce propos la tache des
associations?

Les associations pourraient par exemple trai-
ter chaque année d’'un sujet spécifique lié a
la qualité. Pour ce faire, elles peuvent collec-
ter des données, les évaluer et s’y référer pour
organiser une campagne de sensibilisation.

professionnalisme puisse devenir effectif au

sein de l'organisation. Comme déja mentionné, cela implique
la collaboration avec les clientes et clients. Les ressources fi-
nancieres limitées obligent aussi toujours a se poser la question
de l'utilisation des moyens disponibles. Ce sont des questions
difficiles mais qu’il faut aborder sérieusement. Le risque existe
aussi de créer, sans le vouloir, une sur-qualité dans un domaine
au détriment d’un autre domaine.

Que conseillez-vous aux institutions pour s’y retrouver sur ce
terrain si complexe?

L'assurance qualité et le développement de la qualité peuvent
démarrer modestement. Lorsqu’on constate un probleme dans
un domaine, il s’agit de I'analyser, de définir la situation a la-
quelle on veut parvenir, de développer les processus a cet effet
et de vérifier. Chaque institution doit également prendre
conscience qu'une culture de la qualité doit se développer dans
I’ensemble de I’établissement, auprées de chaque collaboratrice
et collaborateur, de chaque secteur, du service du personnel a
celuides soins et de 'accompagnement, de la cuisine au service
technique. Et pour entreprendre des améliorations dans tous
ces secteurs, les systemes externes de management de la qua-
lité peuvent étre utiles.

Qu’est-ce que ces systémes externes de management de la
qualité peuvent apporter?

Favoriser les échanges entre les établisse-
ments est également tres utile. De telles plateformes
d’échanges permettent de mieux comprendre ses propres
données et d’apprendre des autres institutions. ®

Texte traduit de I'allemand
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Curaviva Suisse formule des messages clés sur I'économicité des institutions

La qualité est une dimension

de ’économicité

Les parametres économiques classiques tels
que le résultat, la productivité et l'efficience sont
peu pertinents pour les institutions sociales et
médico-sociales. Il est plus judicieux de se
concentrer sur le rapport entre bénéfice et coft.

Patricia Jungo*

Le papier de position de Curaviva Suisse sur le théme de I'éco-
nomicité dans les institutions pour personnes ayant besoin
de soutien vise a donner a ce terme d’économicité une com-
préhension propre a la branche. Avec quatre messages clés,
des définitions des principaux parametres relatifs a I'’écono-
micité et des approches pour 'évaluation, 'optimisation et la
visibilité de I'économicité, 'association propose aux institu-
tions membres un argumentaire pour leurs échanges avec des
tiers (politiques, médias, pouvoirs publics) et, plus générale-
ment, un outil favorisant la communication entre les acteurs.
Message clé | - Curaviva Suisse plaide en

sibles. Il en résulte de ce fait une preuve objective des pres-
tations fournies par une institution en lien avec ses objectifs
et son fonctionnement.
Message clé Ill - Une évaluation globale et une optimisati-
on de I'économicité des institutions pour personnes ayant
besoin de soutien ne sont possibles que si les aspects
relevant de I'économie publique sont pris en compte et les
conditions-cadres adéquates.
Pour évaluer I'’économicité des institutions, il s’agit de tenir
compte de deux types de cofts relatifs pour ’économie pu-
blique: d'une part, les «colits non occasionnés» a charge de
la société, d’autre partles mesures de prévention et de détec-
tion précoce qui ont plus d'impact sur les colts que les me-
sures d’efficacité économique. La forte segmentation des
structures de soins et du financement, les systémes de ré-
munération avec des incitations défavorables ou les roles
parfois concurrents des prestataires sont des conditions-
cadres qui entravent les efforts fournis en vue d'une meil-
leure économicité.

faveur d’une utilisation optimale des
ressources

Afin d’assurer une couverture durable des
soins et des prestations sociales, tous les
acteurs sont appelés a adopter une gestion
responsable des moyens a disposition. A cet
effet, les institutions jouent un réle impor-

Les améliorations
qualitatives visent a
améliorer la qualité

de vie des personnes
accompagnées.

Message clé IV - Au niveau de la gestion
d’entreprise, les institutions pour person-
nes ayant besoin de soutien assument la
responsabilité de leur bonne économicité.
Les différentes institutions pour per-
sonnes ayant besoin de soutien ne peuvent
que faiblement influencer les coflts. La

tant. Les efforts en termes d’économicité

doivent cependant aller au-dela de 'entreprise individuelle.
Message clé Il - Le rapport entre le bénéfice et le coat
permet une évaluation pertinente de I'économicité des
institutions pour personnes ayant besoin de soutien. Les
parameétres économiques classiques ne suffisent pas.

La mission premiere de toute institution est de maintenir,
voire d’améliorer au mieux la qualité de vie et 'autonomie
des personnes. L'institution remplit cette mission dans un
cadre donné par la société et le politique. Pour y parvenir,
les parametres classiques des entreprises de production tels
que le résultat, la productivité et I'efficience sont peu perti-
nents. Il est plus judicieux de se concentrer sur le rapport
entre bénéfice et colit, qui tient également compte de la mis-
sion effective ainsi que des ressources utilisées. Le bénéfice
désigne tous les effets positifs d’'une activité (p.ex. soulager
les proches, réduire les comportements agressifs, inculquer
des activités autodidactes favorisant'autonomie, maintenir
et améliorer la qualité de vie individuelle).

Gréce aux outils de monitorage et de reporting, les activités
et les données dans le domaine de la qualité (qualité de vie
et qualité de l'entreprise) peuvent étre plus facilement acces-
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marge de manceuvre pour économiser des
ressources se limite aux processus opérationnels et admi-
nistratifs de base, a l'optimisation de la structure organi-
sationnelle et a la conduite. Outre 'optimisation des cofts,
les institutions peuvent aussi se concentrer sur 'autre di-
mension de '’économicité: le bénéfice retiré et donc la qua-
lité. Les améliorations qualitatives dans les soins et l'ac-
compagnement ont pour objectif d’améliorer la qualité de
vie des personnes accompagnées. Par la méme occasion,
elles renforcent le bénéfice et I'’économicité grace a une
bonne utilisation des ressources. ®

* Patricia Jungo coordonne les coopérations en matiere de
recherche chez Curaviva Suisse
Pour de plus amples informations: www.curaviva.ch/
Focus/Economicite/

Texte traduit de I'allemand




Il existe aujourd’hui un nombre incalculable de normes, systemes et labels

Qualité quand tu nous tiens!

Pour un EMS, justifier de standards de qualité est
de plus en plus important: pour 'autorisation
d’exploiter, pour affronter une concurrence accrue,
pour engager du personnel. Des mesures de qualité
transparentes deviennent la norme dans ce sec-
teur. Jusqu’ou? Petit tour d’horizon.

Michael Kirschner*

Le développement de la qualité dans le secteur de la santé inclut
la structure, les processus et les résultats. Depuis plus de trente
ans, cette thématique est indissociable du développement des
prestations dans les soins et 'accompagnement de longue
durée. Pour s’aligner sur une demande en hausse et un accrois-
sement de l'offre, un nouveau modeéle d’évaluation a permis
d’augmenter le rendement et I'efficacité. Ce qui a eu pour consé-
quence d’ouvrir le «marché de la qualité» en

sées sur leurs comptes d’exploitation, leurs clients, leurs col-
laborateurs etleurs finances. Depuis 1997, les données fournies
sont collectées dans le cadre d'une comparaison nationale de
la qualité structurelle (statistique SOMED). Les cantons ont la
responsabilité de la qualité de 'accompagnement et des soins,
que les EMS doivent, pour étre autorisés a exploiter, garantir
gréace a des criteres précis concernant leur infrastructure, la
conduite de l'exploitation (processus de conduite, d’organisa-
tion et de production) ainsi que 'adoption d’un plan qualitatif
minimal des postes.
L'introduction d’indicateurs de qualité nationaux (CH-IQI) a
définitivement imposé aux EMS de mesurer également la qua-
lité de leurs résultats. A T'origine, le législateur LAMal laissait
cette évaluation aux prestataires de soins et aux assureurs-
maladie, mais, contrairement aux structures, il estimpossible
de comparer les résultats uniformément et systématiquement
sur 'ensemble du territoire. Depuis 2009, la LAMal révisée
impose donc au seul prestataire de trans-

Suisse et l'apparition de nouveaux presta-
taires, commerciaux ou sans but lucratif. D’ou
le besoin, pour assurer des conditions concur-
rentielles comparables, de définir plus claire-
ment les prestations souhaitées tout en ren-
forcant le controéle et la transparence.

Cette mutation a mis en lumiére 'importance

S’y retrouver dans
cette multitude de
standards, concepts
et certificats n'est
pas facile.

mettre a la Confédération les données re-
quises pour la surveillance de la mise en
ceuvre et de la qualité des soins, ce qui inclut
implicitement des indicateurs de qualité mé-
dicaux.

Depuis 2020, les 1’566 EMS de Suisse doivent
également transmettre leurs données sur ces

des questions liées a la qualité structurelle

comme a celle des processus. Lentrée en vigueur en 1996 de la
Loi fédérale sur I'assurance-maladie (LAMal) oblige les presta-
taires de soins a fournir annuellement des données standardi-

*Michael Kirschner est collaborateur scientifique du Domaine
spécialisé personnes agées de Curaviva Suisse.

quatre indicateurs: mesures limitant la liber-
té de mouvement, carences alimentaires, douleurs, polymé-
dication. Aujourd’hui déja, les 281 hopitaux de Suisse trans-
mettent entre 1 et 23 indicateurs concernant 13 domaines et
55 tableaux cliniques et traitements, ce qui permet d’établir
une comparaison directe et de les classer. Les portails com-
paratifs vont-ils élaborer leurs propres classements pour les
EMS, a l'instar de www.quel-hopital.ch? Plus de données ga-
rantissent-elles plus de qualité? Ou bien n'ont-elles essentiel-
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Qualitatsmanagement: Die Qualitat der Qualitat
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lement d’impact que sur les emplois dépendants du marché
de la qualité?

La qualité: un marché florissant

S’y retrouver dans cette multitude de standards, systémes,
concepts et certificats, n’est pas facile, méme pour les
professionnel-le-s de la qualité dans le secteur de la santé. On
y trouve a peu pres tout, de la marque autoproclamée a la cer-
tification selon des normes strictes, établie par des organes
officiels. Pour les systémes de management, les personnes, les
produits, les processus et les services, les organismes spécia-
lisés sont accrédités par le Service d’accréditation Suisse de la
Confédération. L'Association Suisse pour Systémes de Qualité
et de Management (SQS) est leader en matiére de certification,
alors qu’avec ses 1400 membres, la Swiss Association for Qua-
lity SAQ est la principale association de la branche.

La qualité est un modele d’affaires qui génere de la demande:
a chaque nouveau standard développé correspond une gamme
de services payants liés a sa certification.

Arbeitsplatz-Qualitat

«démence» par ex.). Il en va

autrement pour les critéres

de qualité gouvernementausx,
Ergebnis-Qualitat qui donnent droit a des fonds
et une accréditation. Dans la
Subjektive Qualitat meilleure tradition fédéra-
liste, les standards de qualité
ne sont ainsi négociés entre
cantons et prestataires de
services que si l'ordre en

vient «d’en-haut».

- Gesprache
- Beobachtungen

- Befragungen

Bewohner, Angehorige und Mitarbeiter
aussern sich

Standards et certificats n'im-
pliquent pas nécessairement
plus de qualité. Pour réussir,
les systémes de qualité dé-
pendent de I'engagement du
management: ISO 9001, sans
doute le plus connu, en est un
bon exemple. Il suffit de rem-
plir ses critéres pour étre cer-
tifié. C’est le cas de la plupart
des certificats de ce type, qui
reposent sur des listes: cri-
téres, notations ou chiffres clés. C’est la qualité méme de la
certification qui fait la différence. Nous nous trouvons ici face

Graphique: Max Henschel

a deux perspectives, objective et subjective - qui devraient,
idéalement, se compléter.
Pour savoir si les processus inscrits sur papier correspondent
a la réalité, il suffit de se poser deux questions: quelles étaient
les prestations attendues et quelles sont celles effectivement
percues? L'écart de perception par le client constitue la base du
fameux modele GAP de qualité de services. Sa détermination
implique de prendre en compte cette dimension subjective. Il
s’'avere souvent, apres examen, que les outils de sondage ou les
labels de qualité ne prennent pas vraiment en compte cet écart.
Les personnes concernées ont des attentes diverses et parfois
contradictoires. La qualité des structures, essentielle pour les
proches (location, chambre, balcon) s’avére ainsi beaucoup
moins importante dans le quotidien des résidents que la ma-
niere dont ils percoivent la qualité des services (compétence,
convivialité, maniére de réagir a leurs besoins, prise en charge
personnalisée). Lapproche centrée sur la per-

Parmi ces prestataires, on trouve des orga-
nismes a but non lucratif mais également des
associations et organisations de branche, des
fondations et des fédérations. Des douzaines
d’offres s’offrent aux entreprises, certifiant
toutes sortes de choses: soins, vie, places de
travail, soins palliatifs, diversité, habitat pro-

La qualité est
un modeéle
d’affaires qui
géneére de la
demande.

sonne constitue une mesure importante pour
juger de la qualité des résultats. Si d’autres
prestations de confort dépassent les attentes,
les appréciations sont bonnes, voire tres
bonnes.

La qualité réelle des résultats ne peut pas étre
déterminée par des indicateurs de qualité

tégé ou alimentation équilibrée.

Qualité de la qualité

Aux standards et certifications établis, qu'ils soient limités a
un domaine ou internationaux, s’en ajoutent toujours des nou-
veaux, méme sila demande reste plutot faible. D’autres dispa-
raissent ou finissent par étre absorbés par des standards mieux
connus. Il arrive parfois que de nouveaux certificats soient
refusés par les organismes potentiellement intéressés (le label
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nationaux. La réalité est complexe: 1’566 EMS,
pour plus de 162’000 personnes qui totalisent 33,7 millions de
journées d’hébergement et qui sont prises en charge par plus
de 100’000 collaborateurs.
Déterminer la qualité de fagon sérieuse et scientifique est ardu
et fastidieux. Le chercheur qui veut mener une étude qualita-
tive trouvera difficilement des fonds pour son projet. Il n'y a
qu'un intérétlimité pour I'étude approfondie et 'interprétation
de l'analyse de cas individuels. Que pourrait-on tirer d’'une



étude qui examinerait une dizaine de résident-e-s durant plu-
sieurs semaines afin d’en savoir plus sur la qualité des soins
quelles et ils recoivent? Un questionnaire de qualité quantita-
tif portant sur 1’000 résident-e-s et 1’000 soignant-e-s semble
plus pertinent. Et c’est bien 1a le probléme: c’est et cela reste
une méthode quantitative, livrant des «indicateurs de qualité»
sujets a interprétation.

L’OFSP précise pour les hopitaux: «Les indicateurs de qualité
mettent en lumiere la qualité dans chaque hopital. Des conclu-
sions définitives (preuves que la qualité est particulierement
bonne ou particulierement mauvaise) nécessitent une analyse
approfondie. Les comparaisons doivent étre effectuées avec la
précaution nécessaire, afin d’éviter la comparaison entre hopi-
taux ayant des mandats de desserte différents. En regle géné-
rale, il n’est pas possible d’effectuer un classement direct des
hépitaux. Il importe enfin de préciser que 'interprétation ap-
profondie de nombre d’indicateurs nécessite des connaissances
médicales spécialisées.» Vers quoi se dirige le management de
la qualité dans le domaine de la santé, qui demande de gros
effort pour collecter des données, dont 'analyse détaillée et
I'interprétation nécessitent de plus gros efforts encore?

Qualité et production de masse

Pour le comprendre, un retour en arriére s'impose. On a toujours
veillé a la qualité des produits et des services. Les institutions
et les labels de controle de la qualité existent depuis trés long-
temps: il suffit de penser aux guildes médiévales et a leurs
sceaux.

«Offensive qualité» dans la santé
Le systeme de santé suisse est extrémement complexe: 8,5
millions d’assuré-e-s, plus de 500’000 employé-e-s, des milliers
d’institutions et de groupes d’intéréts, d'innombrables pres-
tations et colits pour plus de 82 milliards de francs. Pour le
simplifier et assumer ses taches de surveillance et de régula-
tion, la Confédération a besoin d’indicateurs transparents, sur
labase desquels prendre les décisions nécessaires dans 'inté-
rét de tous les assuré-e-s, et contrecarrer erreurs, insuffi-
sances et exces.
Sur mandat du Parlement, la Confédération a lancé une véri-
table «offensive qualité» dans le domaine de la santé, visant
a obtenir une réelle transparence de la qualité des résultats
au moyen de chiffres clés. En 2009, dans le cadre de la révision
de la LAMal, le Parlement a confié a la Confédération la col-
lecte etla publication des données. La méme année, le Conseil
fédéral a présenté sa Stratégie en matiére de qualité. Les assu-
reurs-maladie eux-mémes ont fait savoir qu'«en principe plus
aucun contrat ne serait conclu sans dispositions sur le controle
qualité». Seuls les objectifs thérapeutiques réalisés, et non
plus le volume des prestations, seront remboursés. Raison
pourlaquelle lesindicateurs concernant les hopitaux vont étre
renforcés. Avec la révision de la LAMal adoptée en 2019, la
Confédération dispose d’'une base légale et de moyens finan-
ciers pour renforcer la qualité et la sécurité des patient-e-s. Le
premier Rapport national surla qualité (2019) dans le domaine
de la santé préconise pour les EMS des indicateurs sélectifs et
individuels plutét que «des indicateurs natio-

Au début du 20e siécle, aux Etats-Unis, I'indus-
trialisation a généré de nouvelles méthodes
d’organisation du travail. La «gestion scienti-
fique du travail» développée par Frederick Tay-
lor en 1911 visait @ améliorer les performances
par une utilisation maximale de la force de
travail. Tous les processus étaient mesurés

La pression sur
les institutions
meédico-sociales
se renforce
chaque jour.

naux collectés de maniére systématique».
Santé2030, la nouvelle stratégie du Conseil
fédéral en matiere de santé, souligne que
notre systeme de santé reste sous pression
«en raison d’'un manque de transparence,
notamment dans les cofts et la qualité des
prestations». La pression sur les institutions

avec un chronometre, analysés et optimisés.

Introduit d’abord dans les usines d’armement fédérales, ce sys-
téme va générer des greves. Ressenti comme inhumain, il rendait
la journée de travail monotone et détruisait la solidarité entre
les travailleurs. L'usage du chronometre fut aboli en 1916.

La qualité de la production de masse n’est assurée qu’au prix
d’un contrdle considérable. Dans les années 1920 apparait le
«controle statistique de qualité», basé sur les théories statis-
tiques. Il trouve son heure de gloire durant la Seconde Guerre
mondiale. Pour mieux répondre aux critéres imposés, l'indus-
trie de 'armementintroduit le «quality management». Dans les
années 1950, les Américains (Juran et Deming notamment)
exportent au Japon les contrdles de qualité statistiques, en les
développant. Pour réduire les pertes, on met alors en avant le
potentiel structurel et les processus permettant un contréle
interne. C’est l'origine du modele qualitatif développé en 1966
par Donabedian dans le domaine de la santé, modele basé sur
les concepts de qualité des structures, des processus et des
résultats. C’est ainsi que la gestion moderne de la qualité, née
dans les usines de la société industrielle, s’est peu a peu impo-
sée, jusqu’a régner sur l'organisation de notre société de ser-
vices et, finalement, la santé.

médico-sociales se renforce chaque jour.

Moins de régulation, plus d’incitations

Mais ces dispositions et contrdles aussi nombreux soient-ils
ne peuvent résoudre les problémes dus a de fausses incita-
tions. Prenons 'exemple, le plus connu et le plus documenté
pour la Suisse, de résident-e-s d’'EMS souffrant de pathologies
multiples: la qualité de leur médication dépend pour I'essen-
tiel de la coordination entre personnel soignant, médecins,
pharmaciens et proches. Que vont changer de nouveaux stan-
dards qualité et de nouveaux indicateurs qualité quand des
projets pilotes a gros budgets montrent que les médecins n’ont
tout simplement pas le temps de partager les informations?
La mesure des indicateurs de qualité médicaux est une oppor-
tunité pour autant qu’elle ne débouche pas sur davantage de
paperasserie et, finalement, une illusion de qualité. Car la
qualité n’est pas un objectif: c’est un processus qui ne finit
jamais. ®

Texte traduit de I'allemand
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L'évaluation de la qualité de la prise en charge centrée sur la personne

«Les mots sont plus percutants

que les chiffres»

Apres Fribourg et Vaud, une enquéte sera lancée ce
printemps aupres des résidentes et résidents des
EMS valaisans afin d’évaluer leur qualité de vie du
point de vue de la prise en charge centrée sur la
personne. Objectif: identifier les points d’améliora-
tion pour leur offrir la meilleure qualité de vie.

Anne-Marie Nicole

L'Association valaisanne des établissements médico-sociaux (AVA-
LEMS) s’appréte a lancer une vaste enquéte afin d’évaluer la qua-
lité des soins et de 'accompagnement centrés sur la personne dans
les EMS du canton. Ainsi, dans le courant du printemps, un courrier
sera adressé aux plus de 3’200 résident-e-s des EMS par l'intermé-
diaire de leurs proches, accompagné de deux questionnaires d’éva-
luation, le premier a 'intention des résident-e-s, le second pour les
proches.

Dans le but d’harmoniser la qualité de la prise en charge dans les
EMS valaisans et de satisfaire aux exigences can-

du canton et dégager des pistes d’amélioration», explique Valentine
Bregy, responsable soins et qualité aupres de 'AVALEMS. «Nous
voulons aller plus loin que les chiffres statistiques qui ressortent
de ces questionnaires et savoir ce qui fait qu'une résidente ou un
résident se sent bien ou non dans un établissement.» Et vouloir
aller plus loin, en I'occurrence, signifie évaluer la qualité de vie des
résident-e-s du point de vue de la prise en charge centrée sur la
personne, c'est-a-dire une prise en charge qui tient compte des
valeurs, des préférences et des besoins individuels de la personne,
qui favorise son autonomie et son autodétermination, qui integre
les proches, enfin qui exige du personnel une attitude bienveillante
et un accompagnement personnalisé.

La méthode d’évaluation préconisée permet donc une analyse plus
fine et plus subtile de la satisfaction des personnes concernées.
L'intention de 'AVALEMS est d’autant plus louable et pertinente
qu’elle s'inscrit dans un contexte troublé par des dénonciations de
cas de maltraitance et de prescriptions excessives de sédatifs et
neuroleptiques dans des EMS valaisans, et dont les médias se sont
fait I'’écho en fin d’année derniére.

tonales, 'AVALEMS a initié en 2017 un systeme
de gestion de la qualité dont le catalogue de cri-
téres se base sur l'outil Qualivista déja utilisé
dansun certain nombre de cantons alémaniques.
Ainsi, en 2021, les 52 établissements du haut et
du bas Valais devraient tous étre certifiés «Qua-

La méthode permet
une analyse plus fine
et subtile de la
satisfaction.

Les indicateurs objectifs ne suffisent pas

Le plus souvent, les évaluations de la qualité des
soins et de 'accompagnement s’appuient sur des
indicateurs objectifs tels que le taux d’escarres,
la fréquence des chutes, le degré d’autonomie,
l'état de santé, etc. Or, cela ne suffit pas, objecte

livista Valais» sur la base de 149 critéres de qua-

lité retenus. Parmi les exigences, et dans un but

d’amélioration continue de la qualité, figure I'obligation pour les
institutions d’effectuer des sondages réguliers pour mesurer la
satisfaction de leurs résident-e-s en ce qui concerne la préservation
de leur dignité, la transmission fiable d’'informations et les possi-
bilités de participation dont ils ou elles disposent.

«Chaque établissement a son propre questionnaire de satisfaction.
Cependant, aujourd’hui, nous voulons disposer d’'une photographie
globale et cohérente de la qualité des soins dans les établissements
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Sandrine Pihet, professeure HES, responsable de

I'Unité de recherche Vieillissement de la Haute
école de santé de Fribourg. «<La perception subjective des personnes
concernées est primordiale pour juger de leur qualité de vie. Pour
elles, le potentiel d’'amélioration le plus important se situe dans le
domaine de la prise en charge centrée sur la personne». Lenquéte
RESPONS le confirme: cette enquéte sur la qualité de vie et la satis-
faction, menée en 2015 par la Haute école spécialisée bernoise
aupres d'un millier de résidentes et résidents dans des EMS ro-
mands et alémaniques, reléve en effet que si la plupart des per-



Les marques d’attention et gestes affectueux contribuent a
la qualité de vie des résident-e-s.
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sonnes interrogées sont généralement tres satisfaites de leur qua-
lité de vie, les résultats sont plus contrastés en ce qui concerne les
soins et 'accompagnement centrés sur la personne.

Spécialiste de 'évaluation de la satisfaction concernant la prise en
charge centrée surla personne, Sandrine Pihet a récemment congu
une telle enquéte pour le compte des deux faitiéres d’EMS des can-
tons de Fribourg et Vaud, I'AFIPA et Héviva (anciennement AV-
DEMS). Lobjectif général de cette évaluation était d’identifier les
points d'amélioration pour offrir la meilleure qualité de vie possible
aux résidentes et résidents d’'EMS - mais aussi pour valoriser tout
ce que 'EMS apporte de bien aux résident-e-s!

concerne avant tout les résident-e-s qui se déplacent avec un déam-
bulateur et qui doivent attendre qu'une personne de 'équipe leur
apporte leur déambulateur, puis attendre a nouveau devantl’ascen-
seur. Si cette attente est naturellement mal vécue, elle a aussi des
conséquences désagréables que nile personnel niles responsables
ne soupgonnent, en témoigne la situation racontée par une rési-
dente: ce temps d'attente est généralement trop long pour elle qui
n'arrive pas aretenir unbesoin pressant et qui est ensuite contrainte
de demander de I'aide a une soignante pour se laver et se changer,
ce qui est humiliant pour elle. A la lecture de ces propos retrans-
crits, le directeur de I'institution concernée aimmédiatement revu
l'organisation du retour en chambre pour limiter au mieux le temps
d’attente.
Et c’est I'un des enseignements de cette enquéte: la puissance des
mots des résidente-s pour mettre le doigt sur des problemes que
tous les chiffres et pourcentages n'auraient pas relevés, et mobili-
ser les décideurs pour modifier et ajuster les pratiques. Une autre
lecon du projet est la qualité et la valeur des informations regues,
parce que recueillies par une personne externe neutre au cours
d'un entretien individuel de 45 minutes. Un bénéfice qui a cepen-
dant son revers: le colt de la démarche. En effet, entre la revue de
la littérature, la préparation des questions, la conduite des entre-
tiens, leur retranscription et 'analyse de leur

L'ambition était également de proposer une dé-
marche orientée sur la réflexion autour de la
qualité, qui compléte les évaluations tradition-
nelles reposant sur des indicateurs médicaux et
des questions sur la satisfaction en général.

De la technique des soins a la dimension

«Sa perception
subjective est
primordiale pour
juger de la qualité de
vie d'une personne.»

contenu, et la préparation des rapports person-
nalisés pour chaque EMS impliqué, Emmanuel
Michielan, secrétaire général de 'AFIPA, estime
le colit a environ 13’000 francs par EMS, pour dix
résident-e's et dix proches interviewés. Malgré
tout son intérét, la démarche n’a donc pas pu étre

humaine

Ainsi, entre 2017 et 2018, avec son équipe de recherche, Sandrine
Pihet ainvestigué ces aspects dans une douzaine d’établissements
vaudois et fribourgeois et conduit au total 140 entretiens approfon-
dis avec des résident-e-s et 69 entretiens avec des proches de rési-
dents avec troubles cognitifs importants. Les entretiens ont porté
sur une quinzaine de questions fermées, pour la plupart reprises
de I'enquéte RESPONS, et des questions ouvertes couvrant quatre
éléments importants de la prise en charge centrée sur la personne:
l'auto-détermination, les relations avec le personnel, les activités
et la vie quotidienne, et la participation des proches. «Cette mé-
thode permet de sortir des aspects techniques des soins pour
s'intéresser davantage a la dimension humaine», affirme Sandrine
Pihet.

Les entretiens ont été retranscrits mot pour mot, leur contenu ana-
lysé et intégré dans un rapport propre a chacun des EMS, avec des
graphiques présentant les réponses chiffrées et des comparatifs.
«Les mots de la personne sont plus percutants que les chiffres»,
Sandrine Pihet en est convaincue. Elle rapporte les propos des
résident-e-s affirmant apprécier les marques d’attention et gestes
affectueux, comme une caresse, un bisou, «méme si certaines fois
ils s’'inquietent que ce ne soit pas permis!».

Une démarche pertinente mais colteuse

Elle évoque également les difficultés exprimées durant les entre-
tiens, notamment en lien avec la question de la mobilité: dans I'un
des EMS, la moitié des résident-e's parlent des temps d’attente trop
longs apres le repas pour retourner dans leur chambre. Cela

poursuivie sous cette forme.

Lexpérience acquise dans les EMS vaudois et fri-
bourgeois a néanmoins permis de construire de nouveaux ques-
tionnaires, certes moins approfondis, mais adaptés pour continuer
d’évaluer la qualité de vie des résident-e's. Cette nouvelle mouture
a été testée dans quatre institutions fribourgeoises. Les résultats
sont en cours d’analyse. C'est également cette nouvelle version qui
sera utilisée en Valais.

Une plateforme en ligne bilingue

Ces deux questionnaires créés pour évaluer la satisfaction concer-
nant la prise en charge centrée sur la personne ont été développés
en collaboration avec la Haute école de santé de Fribourg, le premier
pour les résident-e-s sans troubles cognitifs importants, et le second
pour les proches de résident-e-s avec troubles cognitifs importants.
Disponibles en frangais et en allemand, ils comportent une qua-
rantaine de questions chacun, formulées dans un langage simple
et accessible. Ensuite, une plateforme bilingue de récolte des don-
nées en ligne a été développée en collaboration avec la HES-SO
Valais, pour faciliter I'évaluation et la production d'un rapport pour
I'EMS, y compris un benchmarking. Les questionnaires pourront
étre remplis en ligne ou en version papier. Afin de ne pas biaiser
les réponses des résident-e-s et des proches, les établissements et
leur personnel ne seront absolument pas impliqués dans la dé-
marche, dont'accompagnement etla charge administrative seront
assumées par 'AVALEMS et I'’équipe de recherche.

«Nous disposerons ainsi d'un premier rapport a I'’échelle cantonale
dont les résultats nous en apprendront davantage que les données
Qualivista», affirme Valentine Bregy. ®
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Evaluation de la qualité percue dans les EMS tessinois

Objectif d’amélioration continue

Le canton du Tessin, en collaboration avec

une équipe de recherche de la HES de la Suisse
italienne, conduit depuis 2008 une évaluation
de la qualité percue et de la satisfaction des
résidentes et résidents en EMS.

Anne-Marie Nicole

Qualité concue, qualité déclarée, qualité fournie, qualité
percue, qualité attendue, qualité comparée... La diversité
des points de vues quant a la qualité et des combinaisons
possibles entre eux justifie le concept de qualité et ’'adop-
tion d’outils permettant de réduire les écarts entre ces
différents points de vue et d’améliorer a la fois la qualité
purement technique de la prise en soin et la satisfaction
subjective des bénéficiaires, en 'occurrence des rési-
dentes et résidents des EMS tessinois.

Au Tessin, le systeme de qualité du secteur médico-social
prévoit, dans le cadre des contrats de prestations et paral-
lelement a l'introduction d’outils de gestion spécifiques
et d’exigences qualité, de tenir également

questions sont restées pratiquement inchangées depuis
la premiere enquéte. Cependant, depuis la troisieme éva-
luation, qui s’est déroulée entre 2016 et 2018, les EMS ont
eu la possibilité d’inclure une question spécifique, desti-
née a évaluer des projets d’amélioration, des innovations
ou des changements qui seraient intervenus depuis 'en-
quéte précédente.

Outre I’évaluation de la qualité percue et du degré de satis-
faction des usagers, le projet vise a fournir des indications
relatives aux possibilités d’amélioration des infrastruc-
tures et des prestations sur la base des souhaits et propo-
sitions exprimées par les bénéficiaires. Il s’agit également
de favoriser des analyses comparatives entre les institu-
tions et dans le temps et, par la, d’encourager I'’échange
d’expériences et de bonnes pratiques.

Casser les actes routiniers

Le projet tessinois s'inscrit résolument dans une démarche

d’amélioration continue. Dans un rapport trés complet sur

la démarche, I’équipe de projet reléve que le véritable défi
est de transformer ces évaluations en une

compte de la qualité percue. Il s’agit donc
d’ajouter aux indicateurs de qualité des
soins découlant du systéeme RAI-NH
(chutes, escarres, moyens limitant la li-
berté individuelle, médication, douleur,
perte de poids), I’évaluation subjective
des personnes concernées.

Une telle enquéte
est I'occasion
de se mettre
a la place des
bénéficiaires.

pratique permanente qui contribue a
I’évolution de 'ensemble du secteur, dans
ses approches, ses valeurs, ses relations,
ses processus et ses services, grace al'im-
plication de toutes les parties prenantes.
Une telle enquéte est aussi l'occasion de
se mettre a la place de l'usager, de mieux

Des questions fermées et des questions ouvertes

Initié et financé par le canton et conduit par une équipe
de recherche de la Haute école spécialisée de la Suisse
italienne (SUPSI), le projet d’évaluation de la qualité per-
cue et de la satisfaction dans les établissements médico-
sociaux du canton remonte a 2008. Apres une premieére
phase pilote, trois évaluations ont été réalisées a ce jour
aupres des résident-e-s, des proches et du personnel dans
tous les EMS du canton, soit plus d’'une soixantaine d’ins-
titutions. Une quatrieme évaluation est actuellement en
cours.

L'enquéte repose sur deux questionnaires, I'un pour les
résident-e-s, I'autre pour les proches, permettant d’évaluer
a la fois la qualité des prestations proposées par les EMS
selon leur «catalogue des services et prestations» et la
dimension de la qualité de vie dans les EMS - dignité, vie
privée, autodétermination, relations personnelles et so-
ciales, etc. Le questionnaire adressé aux résident-e-s com-
prend trente-trois questions fermées portant sur 104 cri-
teres de qualité et neuf questions ouvertes. Le
questionnaire adressé aux proches se compose de trente-
huit questions fermées et de neuf questions ouvertes. Les

comprendre ses besoins, son point de vue
et ses expériences, écrivent encore les chercheurs. Elle
oblige 'institution et son personnel a se remettre en ques-
tion et a casser les actes routiniers, renforcant ainsi la
relation de confiance entre les professionnels et les béné-
ficiaires.
Le message semble étre passé! Chaque EMS a en effet
apporté des améliorations opportunes suite a la publica-
tion des résultats des évaluations successives: innova-
tions dans le domaine de la restauration, notamment
amélioration des menus et aménagement des horaires des
repas, réorganisation de la salle a manger et du service
dans les étages, introduction de nouvelles interventions
thérapeutiques non médicamenteuses comme l'approche
capacitante ou la méthode Montessori, renforcement de
la dotation dans le domaine de I'animation et développe-
ment d’activités en soirée et le week-end, plus grande
personnalisation de la prise en charge, meilleure commu-
nication etinteraction avec les familles, etc. Des nouveaux
profils professionnels ont également été introduits comme
des physiothérapeutes, des ergothérapeutes ou encore des
spécialistes en activation. ®
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Comment faire d'un groupe de parole un outil thérapeutique

«Parler avec les personnes agées, c’est
prendre une lecon de bonne conduite»

Isabelle Will est médecin-gériatre. Son expérience
et sa pratique l'ont conduite a créer et animer des
groupes de parole avec des résident-e-s d’EMS. Un
outil du «mieux vieillir», dit-elle, ou une autre
facon de se préoccuper de la qualité de vie en EMS.

Texte d’Isabelle Will*

Sous les appellations «lieu de vie», <accompagnement person-
nalisé», «bien-étre» ou <humanité» se cache une mission com-
mune a chaque établissement médico-social

une structure domestique dédiée au bien-étre. Mais elles vivent
également au centre d’un lieu de travail, d'un espace de type
«industriel», ou se déroulent des pratiques professionnelles
quasi hospitaliéres (administration de médicaments, surveil-
lance de parametres vitaux, réflexions partagées sur les bonnes
pratiques de soins, colloques d’attitude, etc.). Ces espaces sont
dédiés au «care», a la prise en soins, tout cela dans un temps
compté, organisé, mais surtout limité par les exigences institu-
tionnelles.
Comprendre alors la facon dont les résidentes et résidents s’ac-
caparent la notion de «bien-étre» ou d'«<humanisation» dans ce
double contexte est particulierement intéressant. Cela a fait
l'objet de toute mon attention durant mes an-

(EMS): faire d’un lieu d’accueil le plus souvent
définitif un lieu de vie <humanisé», ou coha-
bitent en bonne entente I'ensemble du person-
nel et des personnes accompagnées.

Cependant, les personnes institutionnalisées
dans ceslieux subissent une ambivalence: elles
vivent a la fois au centre d'un espace de type

«Jai a coeur de
développer une
approche singuliére
de lI'individu agé et
institutionnalisé.»

nées de pratique professionnelle en maison de
retraite et a régulierement alimenté ma ré-
flexion sur le vieillissement et la vie en institu-
tion. En effet, depuis plusieurs années, j'ai a
cceur de développer dans ma fonction de méde-
cin-gériatre une approche singuliére de 'indi-
vidu &agé et institutionnalisé. Celui-ci est

«domicile» (on leur répéte suffisamment
qu’elles sont chez elles). C’est le temps ralenti de la relation aux
autres, des animations, des sorties, des repas, qui fait sens dans

* |sabelle Will est médecin-gériatre.
Ancienne cheffe de clinique dans les
services de médecine palliative et
gériatrie des HOpitaux universitaires de
Geneve, elle est depuis 2012 médecin
consultante dans les EMS du canton de
Geneve, et depuis 2018 médecin-répon-
dante des Résidences RPSA.
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souvent injustement condamné et tout parti-
culiérement par le grand public, parce que mis a 'écart d'un
monde qui pourtant exploite largement la vieillesse dans I’éco-
nomie de la santé.

Vulnérabilité et invisibilité

Mon travail quotidien dans les EMS du canton de Genéve m’au-
torise a observer a quel point cette stigmatisation est impropre
etsouvent abusive. Les personnes dgées en institution sont sans
aucun doute au cceur des préoccupations du personnel soignant
desrésidences. Cependant, face ala généralisation des pratiques
de soin et aux réflexions aboutissant a la création de nouvelles
catégories de vulnérabilité, les personnes dgées courentle risque
de devenir des invisibles, si'on n'y prend pas garde. Elles pour-



«On vit tous sous le méme toit, mais on se sent tout seul»: ¢’est toute la difficulté de vivre en

institution exprimée par les résident-e:s

raient «disparaitre» dans les taches techniques, dans le temps
compté des soins, mais également de 'esprit des proches et d'un
plus large public, parce quelles permettent que se mettent en

place des gestes et des décisions qui ne les
concernent plus. Cette mise a I'écart structure
souvent la mentalité des personnes agées, au
point qu’elles-mémes s’effacent «naturelle-
ment» devant certaines décisions les concer-
nant.

Les données démographiques sont presque
toutes unanimes: I'espérance de vie totale aug-
mente, ainsi que 'espérance de vie en bonne

santé. Mais alors qu’autrefois 'organisation du temps de vie était

«Faire de l'individu
vieillissant
un individu
agissant et en
relation.»

plutét linéaire, sous la forme
«éducation-travail-retraite»,
aujourd’hui, il n’est plus per-
mis de penser le temps de
cette maniére. Les conditions
sociales actuelles (faible nata-
lité, grand age, chdmage, pré-
carité, divorce) nous obligent
a redessiner les biographies.
Par conséquent, laretraite —et
bien sir la vieillesse - peut se
concevoir dans une toute
autre perspective. C’est a se
demandersi,dans ce contexte,
les schémas de soutien de fin
de vie sont encore d’actualité,
ets’ilne faudrait pasrepenser
non seulement les structures
d’accueil que sont les EMS (ce
qui est déja largement le cas
dans certaines régions de
Suisse), mais aussila «culture»
de la vieillesse.

Car 1a ou des moyens finan-
ciers conséquents sont mis en
ceuvre pour la formation du
personnel soignant afin qu’il
développe des pratiques de
soins de plus en plus tech-
niques, donc de plus en plus
«justes» (ce que j'appelle l'en-
cadrement strict des pra-
tiques), les personnes agées,
elles, n'ont plus le droit a
l'amélioration, a la progres-
sion, a la «formation», une fois
arrivées dans leur derniere
demeure. Vouloir contrer ce
mouvement conduirait a la
perspective non plus écono-
miste mais humaniste d'une
volonté de favoriser des ap-
prentissages utiles aux be-
soins liés a la vieillesse et

Photo: iStock

d’'inscrire la personne &gée

dans un processus actif d’échange de savoirs, de services, de
pratiques sociales ou communautaires visant a faire de l'indi-
vidu vieillissant un individu «agissant» et en relation.

Un outil du «mieux vieillir»

C’est autour de ces constats et réflexions que
j’ai voulu réorganiser ma pratique médicale.
Cela a abouti, entre autre, a la création d’'un
groupe de parole que j'anime, et dont le but est
de réunir quelques résidentes et résidents vo-
lontaires autour d'un moment dégagé des
soins. Ils partagent des idées, des réflexions, en

privilégiantlarelation a soi, mais aussi a l'autre, relation utilisée
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comme moyen mais aussi comme outil du «mieux vieillir». Fina-
lement, s’engager a (re)penser et (re)mettre en action des sché-
mas de réflexion sur ce qui pourrait faire une vie heureuse en
EMS.

Apres six mois d’échanges, le résultat a été éloquent: les pre-
mieres séances ont été le lieu de partage d'idées tres générales
autour de modifications souhaitées par les résidentes et rési-
dents pour s'aménager une vie plus agréable au sein de l'insti-
tution (affichage de certaines informations, amélioration de
l'éclairage, création d'une boite a idées, choix des séances de
cinéma, avis sur les repas, idées de sorties, etc.).

Puis progressivement le mouvement s’est enclenché et s’est
précisé autour de la personnalité méme des résidentes et
résidents, de leur place a prendre au sein de l'institution. Ils
en sont arrivés a évoquer leur difficulté

leur droit a 'indépendance de pensée, a remettre sur le devant
de la scene la politique des choix, ce qui va au-dela du registre
delaplainte. Ensemble, progressivement, ils ont appris a ne plus
se voir seulement comme des personnes agées vulnérables, mais
plutot comme des acteurs de leur propre vie, des étres «agissant»
vis-a-vis de leur entourage, et notamment vis-a-vis du personnel
soignant. «Avant, on ne savait pas commentbouger. Maintenant,
on se bouge, on peut demander. On se sent des citoyens.» C’est
ce que j'aime appeler la «relation engagée» comme source d’ap-
prentissage du «mieux vieillir».
Car c’est précisément la que se joue toute 'idée du groupe de
parole: créer un terreau pour agrandir I'espace domestique ou la
notion de bien-étre ne serait pas seulement liée aux actes tech-
niques des soins, mais également a la mise en valeur de l'indi-
vidu dans son chez-soi. Car bien que les soi-

«d’étre»: «J’ai de la difficulté a étre quelqu’un,
a me sentir chez moi.» «On a quitté la vie
extérieure, en venant ici.» Mais surtout, ils
se sont positionnés face aux autres rési-
dentes et résidents vivant sous le méme toit.
«On ne sait pas comment aller vers les autres;
imaginez qu’ils nous rejettent!» La confron-

«Je continue de
penser que les
personnes agées ont
beaucoup a nous
apprendre.»

gnantes et soignants veillent au bien-étre des
résidentes et résidents, ils sont constamment
en train d’alimenter ce bien-étre par des taches
dites «industrielles», c’est-a-dire relevant des
soins. Et cela est incompatible avec la fabrica-
tion d’'un espace domestique digne de ce nom.

tation a I'image de l'autre, qui pourrait étre

I'image de soi, est difficilement acceptable. Bien que I'insti-
tution pour personnes dgées soit dédiée, par définition, a la
personne dépendante, certaines d’entre elles s’étonnent de
découvrir le niveau de handicap de la plupart des autres.
«Comment faire avec ces personnes, que leur dire?»
Lapproche des personnes lourdement handicapées n’a pas
été résolue a ce jour, mais les résidentes et résidents du
groupe de parole restent soucieux d’entrer en relation avec
les autres pensionnaires. Ils ont d’ailleurs imprimé récem-
ment une circulaire pour informer les nouveaux arrivants
qu'ils se tenaient a leur disposition («<Nous sommes la pour
vous!») en cas de questions concernant I’entrée dans leur nou-
veau logement. Ainsi, ils ne semblent pas étre suffisamment
en lien, malgré la pléthore d’animations proposées et d’acti-
vités hors de 'EMS. C’est donc visiblement bien a l'intérieur
de l'institution - et donc au cceur de I'espace «domestique» —
que semblent se jouer les liens et la vie réelle.

Solitude dans I'espace communautaire

Aufil des séances, les résidentes et résidents (et surtout quelques
femmes habituées jusque-la au silence) ont décrit a quel point
ils sont attachés a I'équipe soignante, mais aussi a quel point
cette relation d’aide est compliquée pour eux. En effet, les soi-
gnantes et soignants naviguent constamment entre I'espace
«domestique» et 'espace «industriel», entre la distribution d'un
bien-étre dépendant de la valeur des soins. «On vit tous sous le
méme toit, mais on se sent tout seul»: voila toute 'ambivalence
entre l'esprit de famille recherché et la solitude exprimée, dans
un espace communautaire ou la part du «domicile» est insuffi-
sante. Et c’est aussi toute la difficulté de vivre en institution:
garder et faire valoir a tout prix son identité individuelle au sein
d’un collectif non choisi, avec lequel on ne partage slirement pas
les mémes valeurs, parce que I'on n’a pas choisi de vivre ici en-
semble.

Puis finalement les participants se sont permis de revendiquer
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Une lecon de «bonne conduite»

Ainsi, le groupe de parole a servi d'outil thérapeutique, ou la
relation a soi et a l'autre a incité les résidentes et résidents a
modifierleur schéma de pensée. De vulnérables, ils sont devenus
agissants. D’individus vieillissants, ils sont devenus citoyens de
leur propre existence. De personnages inactifs, ils sont devenus
«formateurs» de leur existence enrichie par la relation d’aide a
l'autre et par une plus grande implication dans leur projet de vie.
Ma démarche autour de la création de ce groupe m’'a été suggé-
rée par mes visites médicales auprés de certains de mes rési-
dents-patients. C’est grace a larencontre de nos réflexions com-
munes que nous avons pu envisager ensemble I'existence d'un
tel groupe. Ainsi, je continue de penser que les personnes agées
ont beaucoup a nous apprendre. Engager la conversation avec
elles, c’est un peu comme prendre une lecon de «<bonne conduite».
Pas uniquement parce qu’elles ont beaucoup de choses a dire sur
leur vie passée, qui est certainement passionnante, mais surtout
parce qu'elles savent nous dessiner leur futur et nous dire ce
qu'elles en attendent.

Bien souvent, nous passons plus de temps a imaginer les per-
sonnes agées qu’a les voir. Nous passons plus de temps a parler
pour elles, plutot qu’avec elles. Face a la pédagogisation des pra-
tiques, a la construction d’habitats intergénérationnels, a cer-
taines politiques des soins, il est évident que la personne dgée
est au centre de nos préoccupations. Pourtant, il arrive que nous
prenions des décisions a sa place, parce qu'il est plus facile de la
confiner dans un role de spectateur de sa vie, alors qu'elle devrait
absolument en décider la direction. Il devient alors urgent de lui
redonner de la voix, car son avenir - et le notre certainement —
est 13, sous nos yeux! ®

Le texte d’Isabelle Will dans son intégralité paraitra
prochainement sur le site de la Revue d’information sociale
WWW.reiso.org.




Le modele d’habitat et de soins 2030 s’‘engage dans la voie de la diversité

«Nous considérons la personne agée
dans tout son milieu relationnel»

Outre une adaptation des EMS, nous avons aussi
besoin de nouvelles structures de vie et d’habitat,
affirme Markus Leser, responsable du Domaine
spécialisé personnes dgées de Curaviva Suisse. Il
détaille le modéle d’habitat et de soins 2030 et ses
développements.

Propos recueillis par Elisabeth Seifert

Depuis des années vous vous intéressez aux questions de
I'habitat et des soins pour les personnes agées: quels sont les
besoins, actuels et a venir?

Markus Leser — Les besoins des personnes agées sont toujours
plusindividuels, diversifiés et complexes. Durant des décennies,
la génération vieillissante des baby-boomers a développé ses
propres modes de vie. Cela se traduit par des formes d’habitat
et des prestations toujours plus variées. lIn'y a

Peut-on affirmer que I'habitat des personnes agées ne difféere
pas fondamentalement de celui des plus jeunes générations?
Lindividu vit dans une certaine forme d’habitat, qu'il ait 20, 50
ou 70 ans ou davantage. Et 'habitat au grand age s’inscrit sim-
plement dans la continuité de ce qui a été auparavant. Raison
pour laquelle aujourd’hui je ne suis plus tout a fait sir que cela
soit pertinent de parler encore de «<logement pour seniors». La
tendance vers toujours davantage de formes d’habitat et modes
de vie les plus divers a travers les générations va se poursuivre.
C’est un vrai défi pour notre branche. Nous devons répondre a
tous ces besoins.

Comment est-ce possible, dans ces multiples lieux de vie,

d’assurer I'accompagnement et les soins nécessaires?

Le systeme rigide que nous avons encore tous a l'esprit, ici les

soins ambulatoires avec les services a domicile, 1a les soins sta-

tionnaires dans les institutions médico-sociales, n’est plus ac-
tuel ni suffisant. Généralement, il ne permet

rien qui n'existe pas, méme passer ses vieux
jours dans un camping. De nombreuses per-
sonnes préferent leurs quatre murs générale-
ment. Dans les villes et les agglomérations
notamment, une tendance se dessine en faveur
de formes d’habitat communautaires, par
exemple les colocations ou les appartements

«Dans les villes, une
tendance se dessine
en faveur de formes
d’habitat
communautaires.»

d’envisager que deux formes d’habitat: le domi-
cile privé et ’hébergement médico-social. Nous
devons penser 'accompagnement et les soins
indépendamment du modéle d’habitat quel
qu’il soit. En d’autres termes, l'accompagne-
ment et les soins doivent étre adaptés aux si-
tuations de vie individuelles spécifiques. On

communautaires. Les maisons intergénéra-

tionnelles et les appartements groupés sont

aussi de plus en plus prisés chez toutes les tranches d’age. A
partir d’'un certain degré de besoins en soins et accompagne-
ment, la plupart des personnes privilégient ’habitat protégé. Des
que les besoins en soins augmentent, il existe aussi des appar-
tements avec encadrement médico-social, en plus des institu-
tions de soins de longue durée.

parle aujourd’hui de structures intermédiaires
qui se situent entre 'ambulatoire et le station-
naire. En conséquence, de plus en plus de prestataires des do-
maines ambulatoires et stationnaires sont appelés a collaborer.

Faites-vous ici allusion a I’'habitat protégé?

L'habitat protégé est une catégorie spécifique parmi les struc-
tures intermédiaires. Depuis quelque temps, 'offre d’habitat
protégé s’est bien étoffée. En collaboration avec Aide et soins a
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domicile, Senesuisse et Pro Senectute Suisse, Curaviva Suisse a
développé l'année derniere un modeéle d’habitat protégé a quatre
niveaux. En principe, I'habitat protégé désigne simplement des
prestations d’'accompagnement et de soins qui peuvent étre four-
nies dans n'importe quel lieu de vie. Aussiau sein d'un logement
communautaire ou d’'une maison intergénérationnelle, par
exemple.

En réponse aux nombreux défis qui se posent a la branche,
Curaviva Suisse a développé le Modéle d’habitat et de soins
2030 (MOHS) il y a quatre ans.

Oui. Selon ce modéle, on ne regarde plus d'emblée I'institution
médico-sociale comme une grande batisse, mais comme une
entreprise de services qui permet aux personnes agées de vivre
de fagon autonome dans 'environnement qui leur est cher. Avec
le MOHS, l'association entend encourager la transition des soins
stationnaires vers des soins intégrés qui soutiennent la personne
agée dans sa globalité. En collaboration avec d’autres acteurs,
les institutions médico-sociales assurent les soins de premier
recours et proposent des prestations d’'accompagnement et des
offres de loisirs. Les formes de soins ambulatoires et station-
naires sont complétées par de 'habitat protégé dans des appar-
tements et des ensembles de logements adaptés a cet effet.

Au cours de ces derniers mois, vous avez développé une
deuxiéme version de ce modéle. Pour quelle raison?

Cette deuxieme version du MOHS n’est pas quelque chose d’en-
tiérement nouveau; c’est une évolution du modéle. Notre pre-
miere version refléete une conception encore relativement rigide
des formes d’hébergement et d’accompagnement qui ne colle
pas toujours avec une réalité plurielle: au milieu, on trouve le
centre de santé qui met a dis-
position toutes sortes de pres-
tations, et tout autour des lo-
gements traditionnels, des
appartements protégés et des
institutions de soins spéciali-
sées.

Qu’est-ce qui caractérise la

deuxieme version du MOHS?
En faisant évoluer le modéle,
nous plagons plus résolument
encore la personne et ses be-
soins au centre. Dans ce mo-
deéle, on ne pense plus du
point de vue des institutions
et des organisations, mais de
la personne. Nous nous dis-
tancons ainsi de certaines
représentations figées et nous
nous ouvrons a la diversité.
L'individu doit étre au centre.
Certes, tout le monde l'af-
firme, mais passer de la pa-
role aux actes n’est pas tou-
jours évident. Cela concerne
surtout les politiques et les
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agées de Curaviva Suisse.

Markus Leser, docteur en gérontologie,

dirige le Domaine spécialisé personnes

bailleurs de fonds, mais aussi les milieux professionnels et les
organes responsables. Le débat sur la qualité des soins délivrés
aux personnes agées, par exemple, est largement influencé par
la LAMal, qui ne refléte que la vision médicale.

Comment cette approche globale de la personne se traduit-elle
dans la nouvelle version du MOHS?

Nous considérons la personne agée dans son environnement
social et culturel. Les personnes agées font partie de la société,
elles sont au cceur de multiples relations qui traversent les géné-
rations, que ce soit avec les proches, les voisins, les amis ou les
bénévoles. A cela s'ajoute un changement de paradigme attendu
depuis longtemps, ou I'on passe d'un modele axé sur les déficits
a une compréhension de la vieillesse qui est une étape de la vie
comme une autre, avec ses besoins et ses ressources spécifiques.
La nouvelle version du modeéle entend organiser les relations
d’aide a partir du cadre de vie effectif. Cette organisation du
réseaurelationnel se joue au niveau des prestataires et au niveau
de 'entourage la personne agée vulnérable.

Pouvez-vous nous expliquer plus en détail cette organisation du
réseau relationnel aux deux niveaux?

En ce qui concerne les prestataires, ils doivent développer des
offres adaptées aux besoins des personnes vulnérables. Cepen-
dant, on ne parle pas ici en premier lieu du bati. Les prestataires
sont davantage appelés a envisager le lieu de vie et 'espace social
des personnes agées vulnérables d'un point de vue global. En
plus des modeles d’habitat adaptés et modulables, il peut s’agir
ici de services spécifiques, de prestations de soins et d’accom-
pagnement et d’autres offres facilitant 'organisation du quoti-
dien. La mixité de l'offre doit reposer sur une analyse de 'espace
social, laquelle identifie les besoins effectifs. Il
est donc évident que 'adéquation d'une telle
mixité del'offre passe parla collaboration entre
les prestataires, et donc par de bonnes relations
entre eux.

Outre les prestataires, vous accordez égale-
ment un réle important a I'entourage, aux
proches. Pour des raisons financiéres?

Sinous plagons 'humain et son vécu au centre,
il est alors naturel d’associer celles et ceux qui
jouent un role dans la vie des personnes vulné-
rables. Un accompagnement de la personne
sans sa globalité n'est pas possible autrement.
Les personnes agées veulent participer a la vie
sociale et y apporter leur contribution. Néan-
moins, 'aspect financier n'est certainement
pas négligeable. A cela s’ajoute le fait que la
pénurie de personnel qualifié qui s’annonce
exige l'implication de la société civile. L'interac-
tion au sein de I'entourage et entre I'entourage
etles prestataires doit naturellement étre orga-
nisée et entretenue.

Est-il juste de dire qu’avec I'évolution du
modéle d’habitat et de soins, les structures

Photo: M. Valentin stationnaires perdent du terrain?



Avec le soutien de Promotion
Santé Suisse

Dejanvier 2020 a 2023, Promotion Santé Suisse apporte son
soutien a un projet de Curaviva Suisse qui vise le dévelop-
pement de soins intégrés et orientés vers |'espace social
tels qu’ils sont congus dans le Modele d'habitat et de soins
2030 (MOHS).

Dans le cadre du projet, divers instruments utiles a la pra-
tique seront développés pour aider les différents acteurs de
la santé et du travail social a mettre en ceuvre une approche
des soins conforme a la vision du MOSH. A cet effet, et pour
la premiére fois, des exemples de mise en ceuvre au niveau
local et régional et provenant de toute la Suisse seront sys-
tématiquement analysés.

Le projet est conduit par le Domaine spécialisé personnes
agées et par I'état-major Coopération en matiére de re-
cherche et innovation de Curaviva Suisse. A ce jour, les
partenaires du terrain sont le Centre pour personnes agées
Lindenhof a Oftringen (AG), le Parco San Rocco a Morbio
Inferiore (T1) ainsi que le réseau de santé de la Singine (FR).
Les partenaires de recherche sont I'Institut et Haute école
de santé la Source a Lausanne, la Haute école pour les
sciences appliquées a Saint-Gall ainsi que Gerontologie.ch.

Je formulerai les choses autrement: en ce qui concerne 'espace
de vie des personnes agées, la nature de l'offre, qu’elle soit sta-
tionnaire, ambulatoire ou intermédiaire, est

nérationnel de Viererfeld a Berne, actuellement en phase de
projet. L'intention est d’offrir un chez-soi aux personnes qui
souhaitent vivre en communauté. Comme étudiant, on s’y ins-
talle parce qu’on veut aider les personnes agées et bénéficier en
échange d'un loyer modéré. Outre la volonté des personnes de
vivre ensemble, il faut un concept pour rassembler les généra-
tions et organiser la vie commune. Par ailleurs, il existe aussi de
plus en plus de formes individuelles de logement, qui peuvent
entrer en conflit avec les modeles communautaires.

En placant plus résolument encore la personne au centre, non
seulement la nouvelle version du MOHS s’éloigne des modéles
institutionnels, mais elle s’adresse aussi a des types trés
différents de personnes ayant besoin de soutien, pas seulement
des personnes agées...

On ne peut exclure personne. Tout le monde est intégré, les per-
sonnes avec et sans besoin de soutien. L'organisation du réseau
relationnel telle que congue par le nouveau modele d’habitat et
de soins concerne tous les individus. Le projet Viererfeld Bern,
par exemple, organise les relations dans I'espace social en tenant
compte de toutes les étapes de la vie, et cela concerne naturel-
lement aussi toutes les personnes vulnérables. Mais la mission
de Curaviva Suisse consiste avant tout a organiser les relations
pour les personnes vulnérables. Il peut s’agir de personnes dgées
mais aussi de femmes et d’hommes en situation de handicap,
de personnes issues de la migration ou de personnes souffrant
d’addiction. La question de savoir quand commence la vulnéra-
bilité se pose évidemment toujours.

Développez-vous la vision d'une société inclusive?
L'idée est de faire prendre conscience que tous

secondaire. Naturellement, avec cette deu-
xiéme version du MOHS, nous continuons d’ac-
compagner les établissements dans leur évolu-
tion. Cependant, une simple adaptation des
structures existantes ne suffit pas. Il faut de
nouveaux espaces de vie. Les institutions
peuvent donc aussi participer a tout ce proces-

«La vieillesse est une
étape de la vie
comme une autre,
avec ses besoins et
ses ressources.»

les types de personnes font partie de notre
société. Dans ce méme esprit, notre modeéle
d’habitat et de soins orienté dans 'espace social
inclut toutes les personnes vivant dans une
certaine région. Le modele se rapproche de
I'idée de «caring community». On pourrait
méme dire qu’il s’agit d'un modele de «caring

sus, eten devenir les concepteurs etles acteurs.

Concernant ces nouveaux espaces de vie, pensez-vous a des
logements communautaires?

Dans les grandes villes, notamment, de nombreuses familles ou
personnes seules de tous dges optent pour ’habitat communau-
taire, par exemple les immeubles intergénérationnels ou les
colocations. Dans ces formes de logement, la sphere privée se
réduit par rapport a l'espace de vie commun. Cette tendance
correspond bien a ce qui se fait dans notre secteur, mais elle ne
doit pas étre surestimée.

Dans quelle mesure cette tendance correspond-elle a notre
secteur?

Les formes d’habitat de type communautaire permettent de
mieux aider les personnes ayant besoin de soutien. Car on peut
imaginer qu'il y a de longues périodes durant lesquelles elles
n’ont pas ou peu besoin de soutien professionnel. Le développe-
ment du MOHS s’inscrit dans cette idée-la. Curaviva Suisse a
collaboré al'analyse de I'espace social du futur quartier intergé-

community». Lidée de la communauté de sou-

tien, dans laquelle les gens veillent les uns sur
les autres, est la réponse a la globalisation et a 'anonymisation
qui en découle. Nous ressentons actuellement un besoin crois-
sant de rassembler les gens dans des espaces a taille humaine.
Du point de vue de Curaviva Suisse, il est trés important que le
soutien apporté aux personnes vulnérables ne soit pas le seul
fait des prestataires, mais qu’il implique aussi la société civile.

Comment mettre en ceuvre une telle vision sociopolitique
finalement assez idéaliste?

Pour commencer, il faut réunir autour de la table tous les
acteurs d'une méme région. Il peut s’agir d'un quartier ou
d’'une commune, mais aussi d'un secteur sanitaire ou d’une
communauté de vallée. Sont conviés les fournisseurs de pres-
tations ambulatoires et stationnaires, les comités de voisins,
les bénévoles et les groupes de proches. Ils échangent pour
savoir si et dans quelle mesure ils souhaitent s’engager en-
semble dans un processus de création d'un réseau relationnel
pour les personnes vulnérables. Dés qu’ils ont réglé contrac-
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Voisins Bénévoles

Proches
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Fournisseurs de prestations

Méme si pour I'heure on se

Centre

- . SENE
« Tout d’'une seule main »

-~

concentre «seulement» sur

Réseau

le soutien apporté aux
« Contrat de prestations » pp

personnes agées, le principal

llustration : Curaviva Suisse

Modéle d’habitat et de soins (version 2019): I'accompagnement et
partir de la personne.

Offres en soins spécialisées

Habitat 8o+ en appartement
Appartements de 2—3 piéces, plusieurs
catégories (également «compatible PC»)

défi reste certainement la
le soutien sont pensés a collaboration entre les
Illustrations: Curaviva Suisse acteurs.

La réussite du processus
exige une certaine attitude:
les acteurs, parmi lesquels
les institutions, ne doivent

pas défendre en premiere

+ Service a la carte
- Prise en charge et accompagnement
+ Soins jusqu'a la fin de la vie

N
e

Soins et Soins et
accompagnement

palliative care

Soins et
accompagnement

démence gérontopsych.

Centre de santé

+ Plaque tournante
Soins et accompagnement
(ambulatoire et stationnaire)
+ Repas et services domestiques
« Service a la carte

- Offres thérapeutiques

+ Soins médicaux de base
(cabinets de groupe, pharmacie)

- Offres de jour et de nuit

+ Service de transport

Domiciles privés

Modeéle d’habitat et de soins (version 2016): au centre, la structure

disposition des personnes agées.

tuellement le mode de collaboration, ils se mettent con-
cretement au travail et identifient les prestations qui sont
nécessaires ou appropriées pour leur envi-

accompagnement

ligne leurs propres intéréts.
Ils doivent plutdt s’engager a
créer un espace social dans
I'intérét des personnes dgées.

Soins et accom-
pagnement

Soins et accom-
pagnement
aigus et de
transition

hépital de soins
aigus

Les soins intégrés ne pour-
ront étre mis en ceuvre avec
succes que si les acteurs sont
préts a coopérer, a collaborer
au sein de réseaux, par
exemple. Vouloir faire cava-
lier seul ou défendre son pré
carré ne sert pas les intéréts
des personnes agées.

Maison de quartier avec offres de loisirs
« Culture
+ Wellness
- Fitness
« Espace public:
restaurant, café, bar, etc.
- Vacances

Quel message adressez-vous
© CORRVIVA Sulsse ala société et au monde
qui met des prestations a politique?

En tant que société, nous de-
vons comprendre que les per-
sonnes vulnérables font par-
tie de la société comme tout le monde. Elles ne sont pas des cas
particuliers. Notre société doit travailler cette attitude fonda-

mentale. Et par notre modele d’habitat et de

ronnement.

«Tout le monde est
intégré, les

Connaissez-vous des initiatives dans les
différentes régions de Suisse qui vont dans ce personnes
sens?

Ily a déja de nombreux exemples intéressants

dans le domaine de I'accompagnement et des

sans besoin de
soutien.»

soins, nous souhaitons agir sur ce processus
de société. La place des personnes vulnérables
est au cceur de la société et non a la marge.
Quant au monde politique, je dirai que le suc-
cés des soins intégrés dépend d'un finance-
ment uniformisé et d’'un remboursement har-

avec et

monisé des prestations ambulatoires et

soins aux personnes agées, quiillustrent com-

ment les prestataires partent de I'environnement relationnel
des personnes pour développer une offre appropriée. Dans les
mois a venir, nous allons élaborer un catalogue détaillé de cri-
téres qui aidera les institutions de soins a organiser le réseau
relationnel des personnes agées vulnérables en collaboration
avec d’autres acteurs. En ce qui concerne une approche plus
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stationnaires. En outre, I’évaluation des pres-
tations complémentaires doit aussi correspondre aux nouvelles
formes d’habitat. ®

Texte traduit de I'allemand




La numérisation du systeme de santé avance lentement, mais sirement

«La cybersanté, c’est le médecin de

famille du futur»

En Suisse, la cybersanté avance lentement. Malgré
tout, Lukas Golder* est convaincu qu’a I'avenir les
soins de santé ne seront économiquement viables
qu’avec la cybersanté. La large implantation du
dossier électronique du patient est un élément
central.

Propos recueillis par Urs Tremp

Vous publiez depuis plus de dix ans le baromeétre suisse de la
cybersanté. Il indique les avancées de notre pays vers la
numérisation des soins. Sa derniére édition semble confirmer
ce que I'on supposait depuis longtemps: nous marquons le pas
par rapport a ce qui était prévu au départ?

Lukas Golder - Laissez-moi tout d’abord revenir un peu en
arriere. Lorsque je faisais mes études, dans les années 1990,
je me suis intéressé a ce qu'on appelait alors le New Public
Management: des services publics plus efficaces, orientés
«clientele» et axés sur les résultats. J’en ai analysé les proces-
sus de changement et de modernisation. Je croyais a '’époque -
comme beaucoup d’autres - que ce New Public Management

* Lukas Golder, chercheur en sciences politiques et expert des
médias, est vice-directeur de gfs.bern (société suisse de
recherches sociales pratiques), un institut privé de recherche
appliquée dans les domaines de la politique et de la commu-
nication en Suisse. Sur mandat de Infosocietydays, I'organi-
sateur du Swiss eHealth Forum, de la FMH, principal parte-
naire de I'étude, et de I'Office fédéral de la santé publique
(OFSP), gfs.bern supervise depuis 2010, sous sa direction,
|’état actuel et le développement de la cybersanté en Suisse.

allait révolutionner les choses. Mais j'ai dii me rendre a I'évi-
dence: cela demande du temps. Des décennies, plutot que des
années.

Ce qui veut dire que vous étiez enthousiaste a I'époque sur
ce que les changements technologiques et sociétaux
permettraient de réaliser?

11y a bien siir eu une certaine euphorie au début, au moment
ou le New Public Management et les promesses d'un monde
électronique connecté sont devenus une thématique. Et puis
la bulle internet a éclaté. Ca s’est imprimé dans la mémoire
collective, en laissant des traces. Les gens ont commencé a
douter.

Et ce méme scepticisme s’applique aujourd’hui a I’e-health?
C’estintéressant: 'e-banking s’estimposé, mais pas’e-voting.
Et pour ce qui est de la cybersanté, les choses avancent bien
plus lentement que prévu.

«Pour ce qui est de la
cybersanté, les
choses avancent bien
plus lentement que
prévu.»

Cela veut-il dire qu’il faudra
encore attendre une ou deux
décennies pour que la
cybersanté s'impose?

Si I'on considére ou nous en

sommes aujourd’hui, en

2020, et comparons avec

2009, lorsque nous avons

commencé a rassembler des données pour le barometre de la
cybersanté, nous avons avancé. Il y a dix ans, nous étions des
pionniers. Le barometre était la premiere étude de ce type au
monde. A I'époque, j'étais encore un peu dans le flou quant
aux bases juridiques fédérales a élaborer en ce qui concerne
la numérisation du systéme de santé. Je n’étais méme pas
conscient du potentiel de la cybersanté — comme les autres
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Lukas Golder, responsable du Baromeétre eHealth: «Ce n’est
que lorsque I'on est convaincu d’une innovation que nous
sommes préts a l'accepter.»

participants a I'étude, d’ailleurs. Bien sir, j'avais des idées, et
une expérience pratique avec 'administration en ligne. Mais
qu’elle puisse développer sa propre identité, cela ne m'est
apparu qu’au fil du temps.

Vous avez donc avancé en aveugle pendant dix ans?

En fait, ¢a a aussi été un processus d’apprentissage. Mais avec
des résultats concrets, encore qu’ils soient passés largement
inapergus aux yeux de nos concitoyens. Les gens ont plutot
Iimpression que la cybersanté ne joue pas vraiment de rdle
dans leur systeme de santé. C’est évidem-

demment, dans un état centralisé, 'implémentation est plus
facile - comme le montre 'exemple de la Lituanie. C’est une
obligation - et voila! Mais chez nous la mise en place se fait
surlabase du volontariat-donc, ¢ca prend du temps. J'ai appris
qu’en Suisse, il faut de la patience. C’est ce qui caractérise
aussi ce pays: la fiabilité et la continuité.

Vous mentionnez le dossier électronique du patient (DEP):
I'illustration méme du fait qu’il regne encore un grand
scepticisme, voire du désintérét. Son introduction dans les
hopitaux est actuellement, et ne nouvelle fois, retardée.

Ily a des problemes dans I'implémentation. Etil y a aussi ceux
que 'on nomme les «veto players». Je pense que nous man-
quons de visionnaires. Ce qui entrave le développement c’est
avant tout la peur des fuites ou du vol de données. Et cette
peur doit étre prise au sérieux. Mais c’est un danger auquel
nous nous exposons chaque fois que nous surfons sur le Net,
ou transférons des données. Paradoxalement - nous 'avons
vu lors des discussions menées pour collecter les données du
baromeétre - les gens comprennent vite que si leurs données
médicales sont entre de bonnes mains, c’est un atout majeur
pour eux.

Comment?

Dans le cas par exemple d'un malade chronique, qui doit
prendre plusieurs médicaments, prescrits par diverses per-
sonnes, le systeme automatisé eHealth va immédiatement
repérer s’il existe un risque d’interaction et déclencher une
alerte. Ce qui permettra au pharmacien de réagir en consé-
quence. Et cela peut sauver des vies.

D’ou vient alors cette méfiance envers le DEP?

Il y a effectivement beaucoup de réserve latente et de pru-
dence. Je crois profondément a I'innovation et je souhaiterais
plus d’enthousiasme, un vrai esprit pionnier. J’adorerais pou-
voir dire: «Youpi, le barometre de la cybersanté suscite I'en-
thousiasme, les gens le percoivent comme un énorme progres,
avec un impact positif sur leur vie.» Ce n’est absolument pas
le cas. C’est méme plutdt le contraire. Mais je reste relative-
ment optimiste, pour I'instant.

Un optimisme di a quoi?

ment décevant quand on pense aux espoirs
que nous y mettions. Mais les bases juri-
diques nécessaires ont bien été posées, ces
dix dernieres années. Et ce qui me semble
essentiel — et que confirme la prochaine édi-
tion du barometre - c’est la coopération qui
commence a s'établir entre les divers acteurs

«Je crois a
I'innovation
et je souhaiterais
un vrai esprit de
pionnier.»

La Confédération, qui est un acteur majeur de
notre systeme de santé, va dans le bon sens.
Et aussi parce que, c’est incontestable, nous
devons absolument rendre ce systeme plus
efficace. Or, pour y parvenir et utiliser les
fonds disponibles au mieux, il faut mainte-
nant que nous puissions atteindre les ma-

impliqués.

Plus précisément?

Les dispositions légales, les standardisations, les concrétisa-
tions, jusqu’a et y compris le dossier électronique du patient -
I'un des points centraux de la cybersanté — sont désormais a
un stade qui permet de dire que les bases sont solides. Il
manque encore, @ mon sens, un véritable esprit pionnier du
coté des prestataires. On ne pergoit aucun dynamisme. Evi-
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lades chroniques. Les 70 ans et plus repré-

sentent le groupe de population comptant le
plus de malades chroniques, en constante augmentation.
Nous n’échapperons pas a la systématisation, a la gestion et
a la mise en réseau numériques de leurs données.

Pourquoi?
Les personnes dgées ont souvent plusieurs pathologies - ai-
gués et chroniques. Seule une approche holistique permet de



les comprendre et de comprendre leurs besoins. On a encore
trop tendance a ne considérer et a soigner qu'une seule patho-
logie a la fois, en déployant de grands moyens. Je suis per-
suadé que seule la mise en réseau permet de comprendre
vraiment’état d'une personne, ce dont elle a besoin, ce qu’ap-
portera un traitement. L'important est que les systemes de
données puissent contextualiser et comprendre 'ensemble
des données dont ils disposent. Aujourd’hui, les algorithmes
savent suggérer en un temps record des solutions adaptées
aux besoins de chaque patient. La cybersanté, c’est, pour ain-
sidire, le médecin de famille du futur: elle fonctionne comme
médecin de premier recours, propose des thérapies. Mais elle
joue aussi le role - encore trop sous-estimé - de systeme
d’alerte précoce. Aujourd’hui, on ne consulte que lorsqu’on est
malade. Les personnes qui présentent un risque de santé ont
la certitude, avec la cybersanté, que méme sans aucun symp-
tome visible, elles seront prévenues a temps.

Parce que les algorithmes auront pu le calculer?

C’est exactement ¢a, la grande chance de la cybersanté en ce
qui concerne le DEP: l'alerte précoce, la prévention. Si, cinq
ans avant un potentiel infarctus, je sais que

nous dire que leurs patientes et patients étaient déstabilisés
etignoraient a quels risques les exposaient le DEP. Et c’est bien
pourquoi la protection des données est si importante. Il reste
quelques zones a éclaircir. 11 y aura toujours un risque rési-
duel, c’est évident. A I’heure actuelle, Google par exemple
connait déja presque tout de nous. Et, comme pour Google, il
y a deux questions fondamentales a se poser avec le DEP: quel
bénéfice y a-t-il pour moi a transmettre des données a un
systéme informatique? Qu'est-ce que je risque? Il faut peser
le pour et le contre. Il y a encore une chose a laquelle la plupart
des gens ne pensent pas: nos données ne sont pas surveillées
par des humains mais par des ordinateurs surpuissants, qui
les font suivre plus loin si nécessaire et s’il en va de la vie d'une
personne. Beaucoup d’entre nous pensent encore uniquement
de maniére analogique: comme si, quelque part, quelqu'un
que l'on ne connait pas passait son temps a farfouiller dans
nos données. Ce que la collecte de données pour notre baro-
metre nous a appris, c’est qu'il faudra du temps. Et de la pa-
tience. Ce n’est que lorsque l'on est convaincu qu'une décou-
verte ou une innovation va étre positive pour nous, et
améliorer notre vie, que nous sommes préts a 'accepter. Mais

naturellement, le point central reste et res-

je peux l'éviter en agissant de telle ou telle
maniére, ce n'est pas seulement positif pour
moi, cela va également influer positivement
surles dépenses de santé. Un systéme d’alerte
précoce profite a tous: le patient n’aura ni
infarctus ni séquelles, on évite des surcotits

tera la protection des données.

«La cybersanté joue
aussi le role de
systeme d’alerte
précoce et de
prévention.»

Combien de temps encore jusqu’a ce que
tout le systeme de santé suisse soit basé sur
la cybersanté?

Encore une fois: en Suisse, on avance a petits

et chacun peut devenir un individu plus libre,
capable de gérer lui-méme sa santé. Une véri-
table situation gagnant-gagnant-gagnant. Lorsque l'e-health
sera opérationnelle, la prévention deviendra l'un des princi-
paux piliers de notre systeme de santé. Je suis persuadé que
la digitalisation est la réponse aux problémes actuels dans ce
domaine. Nous n’arriverons jamais nulle part si nous conti-
nuons juste a rafistoler les mécanismes actuels.

Nous en sommes pourtant encore assez loin.

Il va falloir consentir encore passablement d’efforts pour déve-
lopper et faire accepter le DEP, c’est clairement ce qui ressort
du barometre de la cybersanté. Mais je suis un optimiste-né:
je crois fermement que l'e-health finira par s’imposer, si nous
parvenons al'améliorer et a le rendre encore plus efficace. Car
la cybersanté, associée au DEP, permet de considérer et de
comprendre le patient dans sa totalité - et ¢a, c’est une concep-
tion tout a fait contemporaine.

Vous parlez de clientes et clients émancipés, avec des
compétences individuelles en matiére de santé, qui gérent
leur DEP et I'utilisent. Mais votre baromeétre montre que plus
de 25% des personnes interrogées estiment ne pas avoir les
compétences pour gérer ce genre de dossier. Et que beau-
coup de gens n‘ont pas vraiment confiance dans la gestion
électronique de leurs données de santé...

En fait, les récentes affaires de fuites de données ont plutot
renforcé ce scepticisme. Et c’est assez normal que beaucoup
de personnes ne se sentent pas compétentes pour gérer ce
type de dossier. Les médecins interrogés n’ont pas arrété de

pas. Ce qui a au moins l'avantage que chacun
de ces pas est bien assuré. Au cours de la
décennie écoulée, on s’est concentré de plus en plus sur le
DEP. Essentiellement parce qu’il a une composante politique
importante, dans la mesure ou notre politique de santé est
tres largement dépendante de et influencée par les pouvoirs
publics, qui édictent les dispositions légales et en reglent le
financement. Sur ce plan, nous avons passablement avancé.
Manque encore le travail de sensibilisation aupreés des autres
parties prenantes. Lorsque je parle de prévention, je veux dire
qu’une personne ne devient pas un élément du systéeme de
soins uniquement a partir du moment ou elle est malade. Et
cela n'est possible qu’avec la cybersanté. Je pense donc que
notre principal groupe-cible, ce ne sont pas les «digital na-
tives», mais bien la tranche d’dge des 60-70 ans, autrement
dit les baby-boomers, qui arrivent aujourd’hui a la retraite. Si
nous arrivons a les «accrocher», nous aurons un retour posi-
tif dans dix ans environ. J'espére beaucoup que cette généra-
tion pourra profiter de la cybersanté. Et ainsi échapper a un
recours systématique aux soins stationnaires, puisque, grace
a ca, certaines pathologies et déficiences, détectées précoce-
ment, pourront étre évitées. Ou du moins que ces patients
pourront étre pris en charge chez eux, par des services de
soins a domicile. Ce qui permettra a la fois de baisser les cotits
et d’assurer une tres bonne qualité de vie jusqu'a un age
avancé. @

Texte traduit de I'allemand

2 7 CURAVIVA 1|20

Cybersanté



(%]
2
=)
i
o
c
K=
3
-

Lenquéte sur la numérisation et les technologies dans les institutions

La transformation numeérique

est en marche

Ou en sont les institutions dans leur transforma-
tion numérique? L'enquéte sur la «Numérisation et
technologies dans les institutions pour personnes
ayant besoin de soutien» livre des réponses.

Anna Jorger et Patricia Jungo*

Six cent nonante institutions des domaines spécialisés per-
sonnes agées, personnes en situation de handicap et enfants et
adolescents ont pris part a 'enquéte lancée par Curaviva Suisse
en 2019. Les résultats l'attestent: le théme de la numérisation
occupe le secteur et un grand nombre d’institutions se sont enga-
gées dans le processus de transformation. Toutefois, des ques-
tions et des défis se posent, auxquels les institutions doivent faire
face, aujourd’hui et demain, afin que la numérisation puisse
bénéficier alavie quotidienne. La numérisation crée de nouveaux
besoins chez les utilisatrices et utilisateurs. Elle implique une
adaptation permanente de I'infrastructure et des offres numé-
riques et requiert la présence d’'un personnel

les hommes, les personnes plus jeunes et les directions dans les
zones urbaines. De fagon générale, les responsables interrogé-e-s
accordent aux nouveautés technologiques dans leur environne-
ment de travail une importance et une pertinence relativement
élevées. Par ailleurs, l'utilisation des technologies dans les insti-
tutions présenterait plus d’avantages que d’inconvénients.

Qu’est-ce qui est utilisé et qui ne I'est pas?
Danslesinstitutions, quelques technologies sont utilisées depuis
longtemps : les logiciels de gestion, les téléviseurs, les ordinateurs
ainsi que les logiciels pour la documentation interne. Les robots
ainsi que les applications de télémédecine sont plus rares. Enfin,
I'évaluation de I'utilité des différentes technologies révele un fait
intéressant: toutes les technologies, y compris celles qui sont
rarement ou jamais utilisées dans les institutions, sont évaluées
comme (potentiellement) plutot utiles. En général, I'utilité des
technologies fréquemment utilisées est jugée plutét positive.
Iln’y a pas que I'infrastructure technique qui est concernée par la
numérisation, mais également les processus opérationnels, qui
font aussi partie de la culture d’entreprise. Pour

formé en conséquence.

Dans les institutions pour personnes ayant
besoin de soutien, la numérisation exige une
réorientation plus ou moins importante. Celles
qui releveront le défi se donnent une chance de
se positionner comme des entreprises mo-
dernes qui tiennent compte des attentes de

La bonne utilisation
des technologies
dépend de
I'acceptation des
utilisateurs finaux.

cette raison, notamment, une discussion de
fonds s'impose donc pour évaluer les avantages
et les inconvénients d’'une numérisation crois-
sante dans les institutions, pour étudier com-
ment les nouvelles technologies doivent étre
intégrées dans 'organisation du travail et quelle
attitude l'institution doit adopter.

leurs clientes et clients.

Lenquéte de Curaviva visait a sonder la situation dans les insti-
tutions. Jusqu’a ce jour, il n'y avait pas de réponses satisfaisantes
aux questions portant sur la numérisation dans les institutions,
mais simplement des rapports sur des cas isolés. L'acceptation
de la technologie est un élément central qui caractérise le pro-
cessus de transformation numérique dans les institutions. I
ressort du sondage que l'acceptation technique - et avec elle,
l'attitude individuelle a I'égard de la numérisation et des techno-
logies —estbien présente chezles responsables interrogé-e-s dans
les trois domaines spécialisés. On peut donc en déduire une
ouverture de la part des dirigeants pour les possibilités numé-
riques. Toutefois, 'affinité pour la technologie varie: dans leur
auto-évaluation, les femmes, les personnes dgées etles directions
dans les régions rurales manifestent une affinité moindre que

Quelques obstacles sur le chemin

Sur la base des données relatives aux technologies mises en
ceuvre, un indice pondéré et centré selon le type d’institution a
été développé. Cet indice montre que toutes les institutions pré-
sentent un certain degré de numérisation, c’est-a-dire qu'elles se
sont ouvertes a la transformation numérique dans une certaine
mesure. Globalement, on constate cependant aussi qu’il y a en-
core un gros potentiel. Il s’agit avant tout du recours aux techno-
logies qui offrent, d'un point de vue qualitatif, un soutien effectif
aux clientes et clients ou aux collaboratrices et collaborateurs.
De plus, on observe un potentiel évident d’amélioration concer-
nant la participation du personnel, de la clientele et des proches
lorsqu'’il est question de décider de I'acquisition de technologies.
Car la bonne utilisation de nouvelles technologies dépend aussi
de l'acceptation des utilisatrices et utilisateurs finaux. ®

* Contact: Patricia Jungo (Curaviva Suisse, coordination des
coopérations en matiére de recherche): p.jungo@curaviva.ch
Anna Jorger (Curaviva Suisse, Domaine spécialisé personnes
agées): a.joerger@curaviva.ch

Documents sur www.curaviva.ch/Focus/Numerisation/
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Découvertes

Lectures

Longeévité et invisibilité

Vivre longtemps est une conquéte. C'est
ainsi qu’on nous présente le fait de pouvoir
vivre dix a quinze ans de plus que la géné-
ration de nos grands-parents et arriére-
grands-parents. Alors quel choc lorsque
des personnes ayantréussia jouer les pro-
longations et atteignant des ages trés
avancés regrettent de n'étre pas déja
mortes. C'est Juliette, 93 ans, qui soupire:
«Gan'est pas facile de vivre silongtemps.»
Pas facile? «A quoi, ga sert? Vous étes la
premiére personne a qui je parle au-
jourd’hui.» Vivre longtemps expose a une
souffrance inenvisagée: celle de l'isole-
ment social qui génére cette sensation
tellement douloureuse d’étre seul. On le
sait, 'étre humain a besoin de contacts et
de relations avec les autres pour se sentir
vivant, et ne pas devenir fou. Un excés de
solitude peut favoriser l'apparition de
troubles psychiatriques. Ce quel'on ne sait
pas en revanche, c’est comment dévelop-
per, ou au moins entretenir, des liens so-
ciaux et amicaux tout au long de sa vie.
Au-dela du constat del'isolement des gens
quivieillissent longtemps, ce livre apporte
des solutions pour vieillir en liens — habi-
tats ouverts sur les autres, accessibilité du
territoire, relations intergénérationnelles
réinventées - et donne la parole a des
vieux qui résistent a l'invisibilité en
n‘ayant pas honte de leurs fragilités.
«Nous ne voulons pas vieillir seuls!», Véronique
Chatel, Editions Erés, collection L’dge et la vie,
février 2020, 160 pages

Aider les aidant-e-s

Lentrée de la maladie, du handicap ou de
la démence dans une famille peut étre
brutale ou lente. Léquilibre familial entre,
lui, toujours en turbulence; il y aura dé-
sormais un avant et un apres. Que vivent
alorsles membres del'entourage devenus

des «aidant-e-s»? Qui sont ceux que l'on
nomme les «proches aidante-s»? Com-
ment, dans ce contexte, aider les
aidant-e-s, mettre en ceuvre une écoute
spécifique? Ces questions sont abordées
dans cet ouvrage. L'autrice apporte un
éclairage psychanalytique issu de son
expérience clinique aupres des proches
aidant-e-s et développe une approche psy-
chique des émotions vécues. De nom-
breusessituations, des paroles d’aidant-e-s
et de soignante-s, qui peuvent étre
démuni-e-s face aux difficultés psy-
chiques de l'entourage des patiente:s,
émaillent celivre. Parmiles affects éprou-
vés par les proches, revient souvent la
sensation d’épuisement, de ne pas avoir
de temps pour soi, de ne pas pouvoir sor-
tir de I'atmosphere de la maladie, de la
dépendance. Se reconnaitre aidant-e puis
se laisser aider reléve d’'un cheminement
en soi, tant les accompagnant-e-s foca-
lisent leur attention sur leur proche. Le
besoin d’aide une fois admis, un séjour de
répit peut ne pas suffire. Si un «droit au
répit» est reconnu, celui-ci correspond
avant tout a un temps de pause et un lieu
pour sereposer. Cependant, au-dela, pour
accueillir au mieux les états de détresse
vécus par les proches, souventisolé-e-s, il
est essentiel de leur offrir un répit psy-
chique, soit un espace et un temps de
réverie.

«A Técoute des proches aidants. Du répit a la
réverie», Héléne Viennet, Editions Seli Arslan,
janvier 2020, 192 pages

Au chevet du travail du soin

Cet ouvrage s’adresse a 'ensemble des
acteurs du travail du soin. Il vise a repen-
ser dans une perspective interdiscipli-
naire et interprofessionnelle le concept
fondamental de travail a 'aune de sa spé-
cificité dans les services de soins. Le tra-
vail du soin ne repose pas que sur des

compétences certifiées ou des actes tech-
niques. Un regard, un geste, une pré-
sence, une écoute...: il tient pour beau-
coup a ce qui ne s’inscrit pas dans les
tableaux de bord. Ces derniéres années,
les transformations organisationnelles
ont grandement modifié, voire altéré, les
conditions dans lesquelles les soins sont
apportés. Indicateurs de qualité, mesure
de la rentabilité, cotation des actes: tout
le travail du soin doit pouvoir étre passé
a la toise des managers. Comment expli-
quer que l'attention a l'autre fasse l'objet
d’'une telle déconsidération institution-
nelle? Comment prendre soin du travail
alors qu'il suscite fatigue de la compas-
sion voire épuisement professionnel? Les
autrices et auteurs étudient ces questions
en interrogeantles conditions de possibi-
lité du travail du soin. Elles et ils ana-
lysent en particulier la valeur intangible
de la relation dans le contexte d’organi-
sations en tension. Les tensions découlent
des rapports de pouvoir, des dispositifs
de rationalisation et d'une certaine idée
dumanagement. Elles et ils questionnent
aussi la valeur du travail, si difficile a
jugerlorsque l'essentiel de la pratique est
invisible. Peut-étre a-t-on pensé un peu
vite que, comme elle n’était pas mesurée,
elle ne comptait pas. Il s’agit alors de voir
comment prendre en compte cette part
impalpable du travail du soin afin de
prendre soin du travail et, au-dela, de la
qualité des soins et de la relation. Cet
ouvrage s’adresse a l'ensemble des
professionnelle-s du travail du soin. I1
vise a repenser dans une perspective in-
terdisciplinaire et interprofessionnelle le
concept fondamental de travail a l'aune
de sa spécificité dans les services de
soins.

«Travail du soin, soin du travail», coordonné
par Jean-Philiippe Pierron, Editions Seli Arslan,
féurier 2020, 192 pages
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Actualités

International

Killi, le poisson africain qui se met en
pause «vieillissement»

Serons-nous un jour capables de stopper
notre vieillissement? Peut-&tre... A ce
sujet, des chercheurs américains de Stan-
ford ont étudié comment le poisson afri-
cain killi pouvait mettre sa «vie en pause»
afin d’attendre des jours meilleurs... Ce
phénomeéne pourrait aider les scienti-
fiques a proposer un jour, des applica-
tions concretes sur notre longévité. Ce
poisson d’Afrique de couleur turquoise
avec nageoires jaunes et rouges, qui vit
dansles eaux des lacs du Zimbabwe et du
Mozambique est véritablement étonnant.
Baptisé killi, il peut mettre sa vie en pause
ou en suspens, ce que les scientifiques
appellent «diapause». C’est-a-dire, qu'il
peut tout simplement s’arréter de vieillir!
Et pas simplement quelques minutes. Il
peut se mettre en pause pendant des
mois, pendant un temps qui peut méme
étre plus long que sa durée de vie habi-
tuelle. Ce poisson a développé cette capa-
cité afin de survivre et d’attendre des
jours meilleurs. En effet, les étangs dans
lequelil vit ne sont remplis d’eau que lors
delasaison des pluies, maisils sont assé-
chés le reste du temps. Afin de ne pas
disparaitre, le killi a donc développé cette
fabuleuse capacité (grace a la protéine
CBX7) a mettre sa vie en suspens pendant
les saisons séches! Il se remet a vivre
quand les eaux reviennent. A terme, les
scientifiques n'excluent pas des applica-
tions, voire des injections de cette pro-
téine pour ralentir le vieillissement de
I'étre humain. Mais ce n’est pas pour de-
main... (senioractu.com)

Rapport sur la prévalence de la démence
en Europe

A mi-février, Alzheimer Europe a présen-
té son rapport annuel sur la prévalence
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de la démence en Europe. De nouveaux
chiffres étaient attendus depuis long-
temps, les données de référence datant
déja de plus de dix ans. Une méta-ana-
lyse, qui se base sur seize des quelque
892 études publiées récemment dans des
revues scientifiques, conclut que la pré-
valence de la démence est inférieure aux
estimations admises depuis ces dix der-
niéres années. Selon ces nouveaux taux
de prévalence, la Suisse devrait tabler sur
prés de 128000 malades (au lieu de
155000), les femmes restant touchées de
maniere disproportionnellement élevée.
Compte tenu du vieillissement démogra-
phique, le nombre de personnes atteintes
en Europe va pratiquement doubler d'’ici
2050. Les anciens chiffres tablaient surun
doublement d’ici 2040. Le rapport ex-
plique la baisse des taux de prévalence
par'amélioration du mode de vie.llenva
de méme pour les facteurs de risques car-
diovasculaires: ils sont mieux controlés,
ce qui permet de réduire le risque de dé-
mence. Le rapport reléve en outre d'im-
portantes lacunes en matiere de connais-
sances de la démence. Dans ce contexte,
Stefanie Becker, directrice d’Alzheimer
Suisse, réclame la création d'un registre
de la démence, c’est-a-dire «une base
solide pour la planification des soins afin
que les personnes atteintes de démence
disposent de conditions de vie correctes.
Il nous faut pour cela un registre fiable
qui permette de dépasser le stade des
estimations en connaissant réellementle
nombre de personnes qui vivent avec un
diagnostic de démence en Suisse». (Alzhei-
mer Suisse)

Fribourg

Le Réseau Santé de la Glane

Le Réseau Santé de la Glane, composé
des trois homes ainsi que du service
d’aide et soins a domicile du district, a

choisi de se référer a la philosophie
d’Humanitude depuis dix ans. En lien
avec cette démarche, des 2015, l'en-
semble du personnel a réfléchi aux
valeurs fondamentales qui pourraient
rassembler autant les bénéficiaires de
soins des différents établissements,
que le personnel de tous les services.
Ensemble, les collaboratrices et colla-
borateurs ont déterminé et décliné huit
valeurs en une charte institutionnelle.
Depuis, chaque année, un projet est mis
sur pied afin de pérenniser cette dé-
marche. En 2019, la semaine des valeurs
institutionelles a mis en lumiere deux
valeurs: la dignité et I'interprofession-
nalité. Pour aborder la notion de digni-
té, des conférences suivies de débats
ont été organisées dans chacun des
homes, réunissant les résident-e-s, les
bénéficiaires des soins a domicile, les
familles, les bénévoles et le personnel
de tous les services pour des échanges
sincéres et passionnants. Comme l'a
relevé Rosette Poletti, qui était'une des
conférencieres, c’est une chance et une
belle richesse pour une institution et
ses bénéficiaires de s’arréter le temps
d'une soirée sur un sujet aussi fonda-
mental que la dignité humaine. Pour
faire vivre l'interprofessionnalité, les
collaborateur-trice's ont été amené-e-s
a échanger dans le cadre du «café de
linterprofessionnalité». Le temps d'une
pause-café, les participant-es ont pu
découvrir les réalités professionnelles
d’un-e collégue d’un autre service. A
I’heure du bilan, le groupe des coordi-
natrices du projet se réjouit de la parti-
cipation enthousiaste et créative des
collaborateur-trice-s, mais aussi de
lintérét du public dans toute sa diver-
sité. (Communiqué du Réseau Santé de la
Gldne)





