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1 Introduction

A quoi reconnaissez-vous qu’un programme’ de promotion & 'autogestion/ETP est « bon », autre-
ment dit qu'il s'agit d'un programme de qualité ? Comment développer votre programme de
maniére a ce qu'il corresponde aux standards de bonnes pratiques en vigueur en Suisse actuel-
lement, voire a ce qu'il devienne un modele a suivre, au sens d'un standard de référence pour
d'autres ? Et en quoi les efforts supplémentaires consentis dans le domaine de la gestion de la
qualité valent-ils la peine, que ce soit pour les patients ou pour votre programme ?

Voila quelgues-unes des questions auxquelles le présent guide vise a répondre.

La promotion a l'autogestion couvre des approches centrées sur le patient, ayant pour objectif
d‘aider les personnes atteintes d'une maladie non transmissible, d'une addiction ou d'une maladie
psychique, ainsi que leurs proches, a gérer les difficultés que cela génere. Elle vise a renforcer les
ressources et les compétences d'autogestion. La promotion a I'autogestion travaille a des processus

actifs de maftrise et de changement dans le cadre d’une démarche commune mise en place par
les patients et par les personnes qui les soutiennent (professionnels, proches, pairs).

En Suisse romande, la promotion a I'autogestion s'inscrit dans un processus appelé « éducation
thérapeutigue du patient » (ETP), voir définition ETP dans le chapitre 4.1.2.

Encadré: Définition de la promotion a I'autogestion (source: site Internet de |"OFSP/SELF)

Public cible du guide

Ce guide s'adresse a I'ensemble des actrices et acteurs de la santé afin gu'ils s'engagent ensemble
pour construire des programmes de promotion a l'autogestion/ETP de la meilleure qualité
possible avec les personnes atteintes d’une maladie non transmissible, d'une maladie psychique
ou d'une addiction. Les responsables de programmes et professionnels d’organisations qui
planifient, élaborent et proposent un programme de promotion a 'autogestion/ETP font partie
de ce public cible. Les organismes de financement et acteurs de la formation professionnelle et
des soins peuvent eux aussi s‘appuyer sur les standards de qualité présentés dans ce guide.

Finalité et objectif du guide

Ce guide décrit les dix standards de qualité définis pour la promotion a I'autogestion/ETP aprés
concertation avec les principaux acteurs de ce domaine en Suisse. Les critéres de qualité, les
conseils pratiques et les exemples de bonnes pratiques fondés sur ces standards visent a susciter
un élan en fournissant des suggestions pour faciliter leur mise en ceuvre. L'idée est de créer un
instrument pouvant également étre utilisé par des prestataires sans expertise spécifique dans la
gestion de la qualité ou dans le cadre de programmes aux ressources limitées. Ce guide peut
étre consulté dans le cadre de programmes de formation a la promotion a l'autogestion et a I'ETP
afin d’outiller les acteurs de la santé et des services sociaux. Il vise a contribuer a ancrer la
promotion a l'autogestion/ETP dans le systéme de soins LAMal. En fin de compte, les efforts
destinés a garantir une bonne qualité doivent permettre aux patients et a leurs proches de

1 La promotion a I'autogestion/ETP peut se décliner en divers formats plus ou moins structurés, selon les besoins et les contextes. Nous
avons choisi le mot générique « programme » pour re-grouper ces formats.
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conjuguer efficacité et valeur ajoutée, par ex. grace a une amélioration de la qualité de vie, un
renforcement des compétences dans la gestion des problémes de santé ou une utilisation plus
efficace des prestations du systeme de santé.

Mise en contexte du guide

les standards de qualité et les contenus du guide ont été développés sous I'égide de I'Office
fédéral de la santé publique (OFSP), en collaboration avec de nombreux acteurs de |a plateforme
nationale SELF. Le « cadre de référence national de la promotion a I'autogestion » et I'étude
« Financement durable et qualité dans la promotion a I'autogestion », ainsi que I'expérience
pratique des acteurs, constituent de précieux fondements pour ce guide.

Informations complémentaires:

des informations complémentaires sur la gestion de la qualité des programmes de promotion a
I'autogestion/ETP sont disponibles dans I'étude « Financement durable et qualité dans la promo-
tion a l'autogestion » (Kessler, C., Trageser, J. und Angst, V.; 2020; disponible en allemand, résumé
en francais) et Fiches d'information des 10 offres de bonnes pratiques (en allemand)?. Les fiches
d’'information décrivent la facon dont les programmes de promotion a I'autogestion ou d’ETP
abordent la gestion de la qualité en Suisse.

2 Fiches d'information sur les programmes suivants: Mieux vivre avec une BPCO; CARE4CARDIO; DIAfit; Symptom Navi; ASSIP; formation
continue par des pairs EX-IN; KSM Somnet; SafeZone.ch; groupes de parole et d’entraide de la Ligue contre le cancer de Suisse
centrale; Evivo
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1.1 Promotion a l'autogestion/ETP en Suisse: historique et situation

actuelle

Participation des parties
prenantes (groupe d'accom-
pagnement et groupe de
pilotage)

Entretiens avec des personnes
clés

Participation des parties
prenantes (groupe d'ac-
compagnement, conseils
des patients et des proches,
forum SELF)

Entretiens avec
des personnes clés

Participation des parties pre-
nantes (groupe d'accompa-
gnement, groupe d'experts,
forum SELF)

Test préalable avec des
programmes sélectionnés

Diffusion

Renforcement des com-
pétences des acteurs dans
I'utilisation des standards

lllustration 1: Processus menant a des programmes de promotion a I'autogestion/ETP de qualité en Suisse
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2 Standards et criteres de qualité pour
la promotion a l'autogestion/ETP

2.1 Conseils d’utilisation et éléments exigibles

Ce chapitre comprend une aide a la lecture pour les dix standards de qualité applicables a la mise
en ceuvre pratique. Il explique aussi comment utiliser la matrice d'évaluation et finit sur des
conseils concernant les aspects importants que sont la connectivité et les possibilités d’adaptation.
Les astuces pratiques contiennent des exemples pour certains termes du glossaire.

2.1.1 Structure des dix standards de qualité

Le chapitre 2.2 détaille la structure des dix standards de qualité applicables a la mise en ceuvre
pratique. Chaque standard s‘articule autour de quatre éléments fondamentaux:

Valeur ajoutée pour le programme

Les arguments avancés comme valeur ajoutée expliquent pourquoi il est important, et surtout
pourquoi il vaut la peine, d'organiser les programmes en fonction du standard concerné. En
effet, aspirer a une qualité optimale n’est pas seulement un « devoir » que I'on accomplit pour
satisfaire des tiers. Un niveau de qualité élevé finit toujours par bénéficier aussi bien au pro-
gramme gu'a ses participants.

Critéres de qualité pour chaque standard
Les tableaux indiquent cing criteres possibles pour chaque standard, spécifiqguement adaptés a
la promotion a I'autogestion/ETP.

Ces critéres sont rattachés aux quatre phases du processus d'élaboration du programme, au cours
desquelles ils s'avérent particulierement utiles: Conception - Pilotage = Mise en ceuvre =
Fvaluation. Dans la pratique, il n’est pas toujours facile de bien délimiter ces phases. Sans compter
que le processus n'est pas linéaire, mais plutdt circulaire. L'évaluation ne marque généralement
pas la fin du processus mais aboutit plutét a des adaptations et, idéalement, a I'élargissement du
programme ou a sa diffusion dans d‘autres endroits. Le cycle s'achéve lorsqu’une nouvelle phase
de conception débute.

Les criteres sont classés par ordre de pertinence: les critéres minimaux en premier lieu, a prendre
généralement en compte dans chague programme; puis les critéres correspondant aux bonnes
pratiques, enfin les standards de référence (gold standard).



Standards et criteres de qualité applicables aux programmes de promotion a |'autogestion

Conseils pratiques

Chaque standard est assorti de conseils spécifiques, inspirés du savoir-faire existant. Ils vous
aident a mettre en ceuvre chacun des standards de qualité.

Exemples de bonnes pratiques

Actuellement, il existe déja en Suisse et a I'étranger de nombreux programmes de promotion a
I'autogestion/ETP qui remplissent les criteres de bonnes pratiques®. Un exemple de programme
est présenté pour chague standard au chapitre 2.2. Les dix exemples de programmes choisis
répondent aux regles de bonnes pratiques. La description de chague exemple indique brieve-
ment la facon dont le standard a été mis en ceuvre dans le programme. Les liens mentionnés
font référence a des informations plus approfondies.

2.1.2 Matrice d’évaluation

La « matrice d'évaluation » (chapitre 3) vise a aider les responsables de programmes et les acteurs
a évaluer ou se situe chaque programme par rapport aux standards de qualité, et quelles sont
les actions requises pour la période suivante. Cette matrice est un modele souple qu'il est possible
d'adapter en fonction des besoins de chaque programme. Elle est a la disposition des respon-
sables de programmes pour mener un suivi périodique ou comme moyen d‘autoévaluation. Elle
peut également servir d'outil a une évaluation externe.

2.1.3 Utilisation et éléments exigibles des standards et criteres
de qualite

Prendre en compte le maximum de standards de qualité possibles

Il est conseillé aux responsables de programmes de promotion a I'autogestion/ETP de s'appuyer sur
les standards de qualité définis. Les programmes doivent en principe respecter les dix standards,
ou s'en approcher le plus possible.

En planifiant la gestion de la qualité, les responsables veillent a examiner la pertinence de chaque
standard a chaque phase de développement. En fonction de cette analyse, ces personnes peuvent
effectuer une sélection pour la phase suivante. Il est également possible d‘ajouter ou de compléter
les critéres proposés si nécessaire. La proposition consiste a documenter dans le dossier du
projet les raisons qui motivent le choix, voire les régles de priorité pour les standards de qualité
retenus. Les parties prenantes, qu’elles soient internes ou externes, seront ainsi en mesure de
suivre le cheminement et de s'y référer plus tard au besoin.

Programmes de moindre envergure et/ou autogérés

les criteres correspondant aux standards minimums ont été formulés de facon a pouvoir étre
utilisés dans des projets de moindre envergure qui disposent de ressources limitées. Quant aux
programmes montés par les patients, comme par exemple les groupes d'entraide, les démarches
concernant la gestion de la qualité relévent du niveau institutionnel. Les centres d'entraide
régionaux et |'organisation faitiere nationale Info-Entraide Suisse s'occupent des aspects liés a la
qualité au sens des standards présentés ici.

3 Vous trouverez les fiches d'informations évoquées dans I'encadré de cette rubrique dans I'ouvrage de Kessler, C. und Trageser, J., (2020):
«Financement durable de la promotion a I'autogestion : fiches d’'information des 10 offres de bonnes pratiques ». Lien
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Adapter les critéres aux spécificités du programme et définir des indicateurs individuels
'adaptation spécifique de la gestion de la qualité passe par la sélection des criteres et leur ajuste-
ment. C'est d'aprés eux que se mesure la qualité. La gestion de la qualité d'un programme peut
s‘appuyer sur les critéres proposés. lls peuvent étre adaptés selon les besoins ou complétés par
d‘autres critéres. Il est recommandé de définir des critéres de qualité compatibles avec les objectifs
fixés, les exigences et les possibilités du programme.

Le guide ne fournit pas d'indicateurs de qualité, car ils doivent étre définis au cas par cas pour
chaque programme.

Eléments exigibles ou pas?

En général, les responsables décident s'ils s'engagent a respecter les standards de qualité proposés
en Suisse pour la promotion a I'autogestion/ETP. Il n'existe aucune autorité de contréle nationale.
Mais les dispositions exigibles dérivées des standards peuvent étre définies par les responsables
de programmes, les labels de certification, les organismes de financement ou les organes de
direction des institutions, des organisations ou des associations. Des critéres inspirés de ces stan-
dards peuvent également étre formulés dans le cadre de conventions de qualité. Les organisations
jouant le réle de prestataires peuvent prétendre a une meilleure rémunération de leurs prestations
si les organismes de financement sont en mesure de rattacher le remboursement a des criteres
ou des conventions de qualité.

Conseils pratiques

Le glossaire disponible au chapitre 4 présente brievement les bases permettant de comprendre
certains termes relatifs a la gestion de la qualité utilisés dans ce guide.

Que cela signifie-t-il concréetement en matiére de promotion a l'autogestion/ETP ?
Qu’entend-on par standard de qualité, critére et indicateur ? Voici des exemples:

Standard de qualité:
Partenariat avec les personnes concernées.
Criteres de qualité:

Les groupes cibles sont représentés et impliqués dans le développement des supports péda-
gogiques et de communication adaptés (flyers, documents, campagnes, etc.).

Indicateur possible de qualité*:

Organisation d'un atelier avec nombre XY de représentants de patients et XY proches, avant
la fin de I'année XY, afin d'analyser les besoins et de participer a la conception d'une brochure
destinée aux utilisateurs du programme XY.

4 Les indicateurs sont formulés difféeremment en fonction des écoles. Ils servent a concrétiser les mesures prévues.
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2.2 Apercu des dix standards de qualité®

SQ1: SQ2: SQ 3: SQ 4: SQ5:
Programmes adaptés  Le partenariat avec les = Implication des Programmes fondés Standardisation de la
aux besoins personnes concernées = proches sur des données qualité

scientifiques

ke krd 328 Q

SQ6: SQ7: SQ 8: SQ9: SQ 10:

Une bonne organi- Pérennisation du Egalité des chances Promotion des Sécurité et protection
sation et de la programme résultats et des données
coordination a tous transparence

les niveaux

1 P @

5 Les paragraphes suivants utilisent I'abréviation SQ pour «standards de qualité ».
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2.2.1 SQ1:Programmes adaptés aux besoins

Valeur ajoutée du SQ 1 pour votre programme

Les programmes élaborés sur une base participative, tenant compte des besoins et inspirés de
I'ensemble des principes de la promotion a l'autogestion/ETP sont mieux concus, davantage
utilisés et portés par les acteurs impliqués.

Standards et critéres de qualité Phase du processus

Programmes adaptés aux besoins

Conception
Pilotage

Mise en ceuvre
Evaluation
Standard minimal
Bonne pratique
Standard de
référence

a) Le programme est congu a partir d’'une analyse des be-
soins, avec la participation de professionnels, d'experts,
de patients et de proches. Toute autre analyse dispo- X
nible sera examinée avec les acteurs afin d’en évaluer la
pertinence pour le programme et ses groupes cibles.

x
<

b) Les patients et leurs besoins sont au centre et non leur
maladie. Le programme tient compte des différentes
dimensions de la vie des patients (physique, psychique
et sociale).

Q) Le programme assure un soutien sur du long terme. x X X v

d) Les trois axes que sont le savoir, la motivation et les com-
pétences sont adressés de facon globale, par exemple
par le renforcement des ressources personnelles, le déve-
loppement des compétences d'auto-soins ou d'adaptation
(telles que la capacité a se prendre en charge ou a
s'adapter a des circonstances changeantes et la modi-
fication du mode de vie) ou la transmission d‘informa-
tions.

e) Le programme s'ajuste et évolue périodiquement en
s'appuyant sur des enquétes menées aupres des acteurs, X X X v
des experts et des thérapeutes référents.

Conseils pratiques

1 Les groupes cibles et leurs proches doivent étre représentés et impliqués si possible dés le début
dans |'élaboration du programme. Qui pourrait mieux savoir ce qui répond a leurs besoins et
ce qui crée une valeur ajoutée?

II'est scientifiqguement prouvé gue les programmes de promotion a 'autogestion/ETP qui stimulent
la motivation et les compétences, ainsi que ceux qui combinent plusieurs approches, sont plus
efficaces que les programmes qui ne s'attachent gu’a transmettre des savoirs®.

6 de Silva D. Helping people help themselves: A review of the evidence considering whether it is worthwhileto support self-management. 2011.

"



Standards et criteres de qualité applicables aux programmes de promotion a |'autogestion

Exemples de bonnes pratiques:
Intégrer les réalités vécues par les patients diabétiques de type 2 dans un programme
d’éducation thérapeutique du patient

L'impact des programmes d'ETP repose sur la mobilisation, par les personnes concernées, des
compétences acquises. Les responsables d'un programme lancé en Suisse romande s'emploient

par conséguent a comprendre systématiquement leurs réalités quotidiennes au cours des diffé-
rentes phases du processus, et de les prendre en compte lors de la conception du programme.
Cette implication de tous les acteurs de la santé permet de renforcer le partenariat et de proposer
des programmes évolutifs et ajustés aux besoins.

Informations complémentaires:

2.2.2 SQ2:Le partenariat avec les personnes concernées

Valeur ajoutée du SQ 2 pour votre programme

Le travail en partenariat s'appuie sur la reconnaissance des expertises de chaque partenaire et
contribue a renforcer les capacités des bénéficiaires et des professionnels. Impliquer les patients
en tant que partenaires favorise aussi le recours aux prestations proposées par le programme ainsi
gue la modification des habitudes de vie.

Standards de qualité et critéres sélectionnés Phase du processus

Le partenariat avec les personnes concernées

Conception
Pilotage

Mise en ceuvre
Evaluation
Standard minimal
Bonne pratique
Standard de
référence

a) Du fait de leur expérience, les représentants des groupes
cibles sont impliqués, en tant que spécialistes, dans toutes X
les phases du processus.

x
x
x
<

b) Les acteurs de la santé qui assurent une prestation dans
le cadre du programme connaissent les principes de la * v
promotion a I'autogestion/ETP et sont formés au parte-
nariat avec les personnes concernées.

Q) Pour pouvoir travailler en partenariat, les patients impli-
qués sont investis, encouragés et soutenus en ce sens X x X X v
par les professionnels.

d) Les représentants des groupes cibles sont impliqués dans
le développement des supports pédagogiques et de
communication adaptés (flyers, documents, campagnes,
etc.).

e) Les patients prennent une part active dans le pro-
gramme, par ex. en tant que pair dans la sensibilisation,
patients-ressources dans la guérison, co-formateurs ou
responsables de programmes de groupes.
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https://www.hug.ch/sites/interhug/files/structures/enseignement_therapeutique_pour_maladies_chroniques/documents/construire_programme_education_therap.pdf

Standards et criteres de qualité applicables aux programmes de promotion a |'autogestion

Conseils pratiques

1 La participation des patients peut étre encouragée a différents niveaux: information, consul-
tation, collaboration et partenariat. Il faut rechercher la plus forte participation possible et
éviter a tout prix un pseudo-engagement dans lequel les patients n‘auraient pas vraiment leur
mot a dire.

Le guide pratique «Informer et conseiller de maniere compréhensible » traite des compétences
en matiére de santé et offre des outils et des conseils pour une bonne communication, axée
sur les patients, entre les professionnels, les patients et les proches 7. Il décrit certaines tech-
niques telles que «I’entretien motivationnel », « Shared Decision Making » ou « Ask me 3 ».

Le « modéle de Montréal®» aide a mettre en place une relation de partenariat entre les patients
et les professionnels de la santé.

Exemples de bonnes pratiques:
Conseils des patients et des proches de la plateforme SELF

Un organe a part entiere, dans lequel les représentants des patients et des proches sont consultés
et impliqués dans les décisions, a été créé pour coordonner les activités de la plateforme
nationale SELF. Ce Conseil s'est présenté pour la premiere fois au Forum 2019 lors d’une table
ronde devant un large public. Voir

7 Guide pratique de I'Alliance Compétences en santé (2019): lien

8  Voir par ex. Pomey M.P, Flora L. et al. Le « Montreal model» : enjeux du partenariat relationnel entre patients et professionnels de la
santé. Santé Publique, Mars 2015. Lien
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https://www.allianz-gesundheitskompetenz.ch/fr
https://www.researchgate.net/publication/320304093_Le_Montreal_model_enjeux_du_partenariat_relationnel_entre_patients_et_professionnels_de_la_sante

Standards et criteres de qualité applicables aux programmes de promotion a |'autogestion

2.2.3 S0 3:Implication des proches

Valeur ajoutée du SQ 3 pour votre programme

Les proches sont parfois tout autant concernés que les patients. Dans le cadre des programmes,
avec le soutien de professionnels et en accord avec le patient, ils sont en mesure de mieux
accompagner les patients a long terme, sans s'épuiser eux-mémes. Les proches représentent une
ressource importante pour un programme et peuvent apporter des perspectives complémentaires.

Standards de qualité et criteres sélectionnés Phase du processus

Implication des proches

Conception
Pilotage

Mise en ceuvre
Evaluation
Standard minimal
Bonne pratique
Standard de
référence

a) Des la phase de conception, la question de savoir si et
comment les proches des patients pourront bénéficier
du programme ou étre impliquées activement sera consi-
dérée par les responsables, de maniére systématique
et répétée (par ex. dans le cadre d'une analyse de la situa-
tion et des besoins).

b) Les proches des patients sont informés des programmes
ou modules de promotion a l'autogestion/ETP qui leur x v
sont destinés.

Q) Les professionnels et acteurs importants sont sensibilisés
au role des proches et habilités (c’est-a-dire avec le
consentement du patient) 8 communiquer avec eux
(formations initiales, formations continues, etc.)

d) Les représentants des proches sont impliqués dans les
phases importantes du processus en tant que personnes X X X X v
dotées de savoirs expérientiels.

e) Des programmes ou certains de leurs modules sont créés
directement pour les proches en tant que public-cible

Conseils pratiques:

1 Ne vous contentez pas d'intégrer les proches uniquement pour tirer profit de leurs ressources.
Prenez également leurs besoins en compte pour gu'ils puissent bénéficier de cette collaboration
et soutenir les patients le plus longtemps possible, sans souffrir de la situation.

Posez systématiquement la question suivante a chacune des étapes du processus:

pouvons-nous/devons-nous aussi impliquer les proches dans cette phase ? Si oui, de quelle facon?
Ai-je le consentement du patient ?

Il subsiste un vide éducatif pour ce groupe cible dans la promotion a 'autogestion/ETP. L'ex-
périence montre que ce dernier préfere étre associé aux programmes offerts aux patients
(par ex. ), plutot qu’a des programmes qui leur seraient exclusivement
destinés.
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https://www.promentesana.ch/de/angebote/trialog-schweiz.html

Standards et criteres de qualité applicables aux programmes de promotion a |'autogestion

Exemples de bonnes pratiques:
Groupes d’entraide autogérée destinés aux proches

Selon la directrice d'Info-Entraide Suisse, il existe dans toute la Suisse une forte demande de
groupes destinés aux proches dans le domaine de I'entraide autogérée. Le site Internet d'Info-
permet de chercher des offres axées sur des sujets spécifiques par région, y

compris en y incluant un filtre de recherche « proches ». Les différents groupes d’entraide
s'organisent eux-mémes et ne sont pas soumis a un Vvéritable controle de qualité. Les problemes
ou les conflits sont résolus en collaboration avec les centres d'entraide régionaux, qui se
réferent aux standards de qualité nationaux et aux lignes directrices d'Info-Entraide Suisse
(voir 9, p. 33).

2.2.4 SQ 4:Programmes fondés sur des données scientifiques

Valeur ajoutée du SQ 4 pour votre programme

le fait que les responsables de programmes connaissent et prennent en compte des approches
fondées sur des données scientifiques permet d'économiser des colts de développement et
d'utiliser les ressources de facon plus efficace et mieux ciblée. Les programmes fondés sur des
données scientifigues sont manifestement utiles a leurs bénéficiaires et peuvent plus facilement
trouver un financement.

Standards de qualité et critéres sélectionnés Phase du processus

Programmes fondés sur des données scientifiques

Conception
Pilotage

Mise en ceuvre
Evaluation
Standard minimal
Bonne pratique
Standard de
référence

a) Un comité consultatif/comité de pilotage constitué de
spécialistes et de divers groupes professionnels, ainsi
que de patients et de proches, apporte des conseils X
en matiére de développement, d'évaluation et de suivi
périodique du programme (coordination).

x
x
x
<

b) Le cas échéant, le programme s'appuie sur des modeles
de bonnes pratiques fondés sur des données scientifiques,
ainsi que sur des publications nationales et internationales
consacrées a ce sujet.

x
x
<

Q) L'élaboration du programme repose sur diverses sources et
comprend une dimension scientifique centrée sur et avec le
patient. Dans le cadre de la promotion a I'autogestion/ETP, la
notion de preuve s'entend comme une combinaison d'effets X X v
scientifiques mesurables (données quantitatives et qualita-
tives) et de connaissances acquises lors de la mise en ceuvre,
c'est-a-dire en particulier les compétences du patient.

d) La mise en ceuvre du programme permet, grace aux
recherches opérationnelles et aux évaluations, d'obtenir
des connaissances supplémentaires, autant que possible X X v
centrées sur le patient. Celles-ci seront utilisées pour
I'amélioration continue du programme

e) Les connaissances recueillies sur un programme sont

rendues publiques et partagées. Les informations sont X X v
présentées de maniere pondérée et factuelle.
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https://www.infoentraidesuisse.ch/shch/fr/selbsthilfe-gesucht/moteur-de-recherche.html
https://www.google.ch/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwir996_84XvAhVx-SoKHRDpDm4QFjABegQIAhAD&url=https%3A%2F%2Fwww.bag.admin.ch%2Fdam%2Fbag%2Fde%2Fdokumente%2Fnpp%2Fselbstmanagement%2Fsteckbriefe-good-practice-angebote-smf.pdf.download.pdf%2FSteckbriefe-10-Good-practice-Angebote-Selbstmanagementf%25C3%25B6rderung.pdf&usg=AOvVaw1P8fpFN2k-06CDIDiTigXj

Standards et criteres de qualité applicables aux programmes de promotion a |'autogestion

Conseils pratiques

1

Prévoyez des enquétes, des évaluations et des recherches opérationnelles des le début et intégrez-
les au budget du programme. Les petites structures ne disposant pas d'expertise propre de
recherche peuvent élaborer des stratégies innovantes en la matiere, par ex. en développant
un partenariat avec des hautes écoles spécialisées ou des universités, éventuellement dans le
cadre d'un mémoire de fin d'étude ou d'un travail de master.

Pensez a documenter et a publier vos découvertes et expériences afin que d'autres puissent en
profiter a leur tour.

Exemples de bonnes pratiques:

KSM SOMNET

Depuis 2010, la (clinigue du sommeil) propose aux personnes souffrant d‘insomnie chro-
nique un programme de traitement et de consultation en ligne qui integre des éléments de
promotion a I'autogestion/ETP. Ce programme est disponible dans un premier temps en Suisse
alémanique et s'appuie sur |'état actuel de la recherche et des données scientifiques sur I'in-
somnie, ainsi que sur des études internes.

Informations complémentaires: (voir aussi la 7, p. 24).

2.2.5 S0 5: Standardisation de la qualité

Valeur ajoutée du SQ 5 pour votre programme

Le fait que les programmes et services affichent des standards de qualité garantit la sécurité pour
les patients et constitue un gage de professionnalisme des organisations et institutions respon-
sables. La standardisation de la qualité entre les différents sites d'exécution des services permet
d'utiliser efficacement les ressources.

Standards de qualité et criteres sélectionnés Phase du processus

Standardisation de la qualité

16

Conception
Pilotage

Mise en ceuvre
Evaluation
Standard minimal
Bonne pratique
Standard de
référence

La sélection des critéres de qualité prioritaires est

évaluée a chaque phase du processus avec I'équipe du

projet. Le choix est adapté au programme. Ceci permet X X v
de déduire les mesures et indicateurs de qualité a adop-

ter (voir chapitres 3 et 4).

Les professionnels, patients, proches et chargés de cours

impliqués sont qualifiés pour la mission qu'ils effectuent.

lIs disposent des formations nécessaires et contribuent X X v
aux mesures d'assurance qualité (par ex. supervision,

intervision, cercle qualité, conseil collégial).

Les roles des acteurs impliqués sont clarifiés et les princi- % % v
paux processus sont définis.

Les formations comprises dans le programme sont docu- « « « « v
mentées (par ex. avec un curriculum ou un guide).

Les responsables du programme évaluent I'opportunité
d’un label de qualité avec une certification.


https://www.ksm.ch/de/home
https://www.ksm-somnet.ch/de/fachinformationen
https://www.google.ch/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwir996_84XvAhVx-SoKHRDpDm4QFjABegQIAhAD&url=https%3A%2F%2Fwww.bag.admin.ch%2Fdam%2Fbag%2Fde%2Fdokumente%2Fnpp%2Fselbstmanagement%2Fsteckbriefe-good-practice-angebote-smf.pdf.download.pdf%2FSteckbriefe-10-Good-practice-Angebote-Selbstmanagementf%25C3%25B6rderung.pdf&usg=AOvVaw1P8fpFN2k-06CDIDiTigXj

Standards et criteres de qualité applicables aux programmes de promotion a |'autogestion

Conseils pratiques

1

Anticipez les mesures de gestion de qualité dans le cadre d’une planification annuelle ou
trimestrielle et intégrez-les au budget en conséquence.

L'accréditation ou la certification peut se faire aussi bien par le biais de I'organisation interne,
par ex. par une structure faitiere, qu’en externe par le biais d’organisations partenaires, sur la
base des standards nationaux.

Les patients et les proches, intégrés en tant personnes actives dans la conception et la mise
en ceuvre des programmes, doivent étre informés des objectifs et des mesures de gestion de
la qualité.

Exemples de bonnes pratiques:

17

Une recommandation en matiére de qualité et un label pour des programmes de
promotion a lI'autogestion/ETP

Le projet QualiCCare a édicté des «

» élaborées conjointement avec la Société Suisse
d’Endocrinologie et de Diabétologie (SSED) et 'association de patients diabétesuisse en 2014.
D’autres informations a ce sujet sont disponibles dans I'annexe du
(a partir de la p. 80).

Dans le programme EX-IN, proposé en Suisse entre autres par Pro Mente Sana, les acteurs
travaillent avec un label de certification international. Le vaste éventail de mesures relatives a
la qualité, mis en place par I'ensemble des prestataires, est décrit dans la

6, p. 21


https://www.sgedssed.ch/fileadmin/user_upload/6_Diabetologie/62_Empfehlungen_Hausarzt/Diabetes-Schulungen_bei_DM2_FR_2014_1_.pdf
https://www.sgedssed.ch/fileadmin/user_upload/6_Diabetologie/62_Empfehlungen_Hausarzt/Diabetes-Schulungen_bei_DM2_FR_2014_1_.pdf
https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/strategie-nicht-uebertragbare-krankheiten/praevention-in-der-gesundheitsversorgung/selbstmanagement-foerderung-chronische-krankheiten-und-sucht/referenzrahmen-selbstmanagement-foerderung.html
https://www.google.ch/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwir996_84XvAhVx-SoKHRDpDm4QFjABegQIAhAD&url=https%3A%2F%2Fwww.bag.admin.ch%2Fdam%2Fbag%2Fde%2Fdokumente%2Fnpp%2Fselbstmanagement%2Fsteckbriefe-good-practice-angebote-smf.pdf.download.pdf%2FSteckbriefe-10-Good-practice-Angebote-Selbstmanagementf%25C3%25B6rderung.pdf&usg=AOvVaw1P8fpFN2k-06CDIDiTigXj

Standards et criteres de qualité applicables aux programmes de promotion a |'autogestion

2.2.6 SO 6:Une bonne organisation et de la coordination a tous les
niveaux

Valeur ajoutée du SQ 6 pour votre programme

Une bonne organisation reflete le professionnalisme des partenaires impliqués dans la mise en
ceuvre du programme, aux thérapeutes référents et aux organismes de financement. Une
coordination et une collaboration placées sous le signe de I'interprofessionnalité et de la pluri-
disciplinarité contribuent grandement a atteindre I'objectif d'une prise en charge intégrée des
soins. Elles aident aussi a ancrer le programme dans les structures et a le pérenniser.

Standards de qualité et critéres sélectionnés Phase du processus

Une bonne organisation et de la coordination

Conception
Pilotage

Mise en ceuvre
Evaluation
Standard minimal
Bonne pratique
Standard de
référence

a) Les professionnels et acteurs du systéeme de santé et des
services sociaux impliqués dans le programme travaillent
et se concertent de facon interprofessionnelle et pluri-
disciplinaire.

b) Une coopération et une coordination systématiques sont
établies entre les professionnels et les représentants des X X v
patients et des proches.

Q) Les aspects du développement organisationnel sont définis
en amont: pilotage et management; fonctions et organes;
ressources humaines, financieres et matérielles; communi- X X v
cation; établissement de rapports; éventuellement voie de
recours et audits.

d) Le rattachement du programme au systeme de soins LAMal
est précisé (par ex. transferts, boucles de rétroaction,
intégration dans certains organes). Le but est de rechercher
une collaboration avec les acteurs des soins (par ex. mé-
decins de famille, personnel infirmier de pratique avancée,
Case Manager, coordinateurs des soins, travailleurs sociaux).

e) Les responsables de programmes se mettent en contact
avec d'autres acteurs de la promotion a I'autogestion/
ETP, participent a des échanges et contribuent a des
processus d‘apprentissage mutuel.

Conseils pratiques

1 Ne cherchez pas a réinventer la roue. Partagez les savoirs et les expériences avec d'autres et
sollicitez-les afin de tirer le meilleur parti possible des ressources existantes. Veillez a échanger
avec vos homologues des organisations faftieres, de ou bien lors
de réunions et de conférences.

Les programmes enregistrés dans le «
» gagnent en visibilité a travers la Suisse entiere. Faites enregistrer le votre.

Créez des alliances avec des organisations partenaires. C'est un bon moyen de potentialiser
les expertises et d'exploiter plus efficacement les sources de financement.
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https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/strategie-nicht-uebertragbare-krankheiten/praevention-in-der-gesundheitsversorgung/selbstmanagement-foerderung-chronische-krankheiten-und-sucht/plattform-selbstmanagement-foerderung.html
https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitspolitik/foerderprogramme-der-fachkraefteinitiative-plus/foerderprogramme-interprofessionalitaet/projektverzeichnis-modelle-guter-praxis.html
https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitspolitik/foerderprogramme-der-fachkraefteinitiative-plus/foerderprogramme-interprofessionalitaet/projektverzeichnis-modelle-guter-praxis.html
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Exemples de bonnes pratiques:
Mieux vivre avec la BPCO

La Ligue pulmonaire suisse et les ligues cantonales illustrent bien I'effet que peut avoir une
coordination nationale sur le déroulement d‘un programme. Ce dernier a été lancé comme
projet-pilote dans divers cantons en 2007. Depuis 2018, la Ligue pulmonaire suisse propose ce

programme d'éducation a l'autogestion, en coopération avec la Société Suisse de Pneumologie.
Le programme est ouvert aux personnes atteintes de bronchopneumopathie chronigue obstruc
tive dans tout le pays. Pour soutenir son développement, ce programme bénéficie actuellement
d’une aide financiere ponctuelle de la part de « Soutien de projets Prévention dans le domaine
des soins, PDS» (. vers le projet).

Informations complémentaires disponibles dans la 1, p. 3).

2.2.7 SQ 7:Pérennisation du programme

Valeur ajoutée du SQ 7 pour votre programme

Investir dans des projets pilotes est surtout intéressant lorsque le programme peut ensuite étre
pérennisé. Si cet aspect de pérennisation est anticipé des la conception du programme, celui-ci

a plus de chances de trouver un financement et de se faire une place a moyen, voire long terme.

Standards de qualité et critéres sélectionnés Phase du processus

Pérennisation du programme

Conception
Pilotage

Mise en ceuvre
Evaluation
Standard minimal
Bonne pratique
Standard de
référence

a) La réflexion s'engage dés le début sur des solutions
de financement pérennes (y compris sur des modéles
hybrides, c’est-a-dire mélangeant des fonds propres et
des fonds externes).

b) Les parties prenantes (responsables, prestataires, finan-
ceurs, représentants de patients, etc.) s'engagent a long X X v
terme (emploi de ressources humaines ou financiéres).

Q) Des efforts sont fournis pour ancrer le programme dans
le systeme de soins LAMal, dans le but de l'intégrer dans X X X X v
les services existants du systeme de santé/social.

d) Une fois I'efficacité du programme démontrée et docu-
mentée, celui-ci est proposé dans d'autres sites, cantons X X v
ou régions.

e) D’autres SQ soutiennent aussi la durabilité d'un pro-
gramme. C'est par ex. le cas de la formation initiale et
continue, de I'égalité des chances, de la participation et
de la qualité standardisée.
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https://www.liguepulmonaire.ch/fr/conseil-et-prise-en-charge/programme-dautogestion/information.html
https://www.google.ch/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwir996_84XvAhVx-SoKHRDpDm4QFjABegQIAhAD&url=https%3A%2F%2Fwww.bag.admin.ch%2Fdam%2Fbag%2Fde%2Fdokumente%2Fnpp%2Fselbstmanagement%2Fsteckbriefe-good-practice-angebote-smf.pdf.download.pdf%2FSteckbriefe-10-Good-practice-Angebote-Selbstmanagementf%25C3%25B6rderung.pdf&usg=AOvVaw1P8fpFN2k-06CDIDiTigXj
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Conseils pratiques

1

Vous trouverez des conseils et des aides pratiques sur le theme du financement durable des
programmes de promotion a l'autogestion/ETP dans le

Evitez d'élaborer une stratégie qualité pour chaque programme. Intégrez, autant que possible,

les aspects spécifiques issus des standards de qualité dans des instruments de qualité appli-

cables a I'ensemble de votre organisation/institution ou de I'organisation faitiere. Le référentiel
est prévu a cet effet dans le domaine des addictions, avec éventuellement aussi

la

Exemples de bonnes pratiques:

20

Centre d'éducation thérapeutique du patient des HUG

En Suisse romande, la promotion a |I'autogestion s'inscrit dans un processus appelé « éducation
thérapeutigue du patient ». Au cours des vingt derniéres années, plus de 250 professionnels
de la santé ont suivi une formation dans ce domaine aux Hopitaux Universitaires de Genéve
(HUG) (« CAS/DAS éducation thérapeutique du patient »). Une centaine environ travaille
aujourd’hui aux HUG et propose aux patients des programmes d'ETP les impliguant davantage.
Les HUG ont récemment créé un « » pour ceuvrer a
I'ancrage institutionnel de la promotion a I'autogestion/ETP comme thématique transversale.
La création d'un label est en cours.



https://www.prevention.ch/fr/article/GuideFinancement
https://www.prevention.ch/fr/article/GuideFinancement
https://www.quatheda.ch/fr/referentiel-modulaire.html
https://www.fmh.ch/fr/themes/qualite-asqm/charte-qualite-asqm.cfm
https://www.unige.ch/formcont/cours/cefep
https://www.unige.ch/formcont/cours/difep
https://www.hug.ch/centre-education-therapeutique-du-patient
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2.2.8 (S 8:Egalité des chances

Valeur ajoutée du SQ 8 pour votre programme

Les programmes a bas seuil, facilement accessibles aux personnes présentant des besoins particu-
liers, contribuent fortement a I'égalité des chances en matiére de santé. Collaborer et apprendre
dans un contexte de diversité sociale peut s'avérer trés enrichissant pour tous les acteurs.

Standards de qualité et critéres sélectionnés Phase du processus

Egalité des chances

Développement
Pilotage

Mise en ceuvre
Evaluation
Standard minimal
Bonne pratique
Standard de
référence

a) L'accessibilité du programme aux personnes présentant
des besoins particuliers est vérifiée des le départ (par ex.
les personnes en situation de pauvreté, les personnes X
confrontées a des barriéres linguistiques, avec un faible
niveau d'instruction ou une infirmité physique).

x
x
x
<

b) Le langage utilisé dans la communication et dans les
formations est adapté en fonction du groupe cible.

Q) Les besoins spécifiques liés au genre ou a I'age (par ex.
ceux des jeunes patients ou des jeunes aidants) sont pris
en compte dans la conception du programme ainsi que
dans la publicité et la communication.

d) Les frais de participation sont définis de facon a rendre
le programme accessible a tout le monde; pour les
programmes payants, une politique d'exception® est en- X X v
visagée pour les participants issus de groupes socio-éco-
nomiquement vulnérables.

e) Des efforts sont fournis pour promouvoir le programme
dans les régions périphériques afin que les patients X X v
puissent également y accéder.

Conseils pratiques

1 Reprenez le vocabulaire des groupes cibles dans vos communications écrites et orales et utilisez
leurs canaux de communication. Recourir a un langage simple a comprendre permet aux per-
sonnes issues de la migration ou possédant un faible niveau d'instruction d'accéder plus faci-
lement au programme. Veillez a utiliser des formulations imagées et sans équivoque. Vous
trouverez des conseils dans le

Faites intervenir des pairs comme relais dans la communication avec les groupes cibles vulnérables
(par ex. des personnes elles-mémes issues de la migration, possédant une expérience dans les
domaines de la psychiatrie ou de I'addiction, ou des proches).

9  Les politiques d’exception définissent les conditions auxquelles certaines personnes peuvent bénéficier d'une réduction voire d'une
exonération des codts.
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Exemples de bonnes pratiques:
Evivo et EFFICHRONIC

Le programme de formation modulaire , qui couvre plusieurs maladies, a été adapté aux
groupes vulnérables avec le soutien de I'OFSP. Les responsables de cours possédent des
compétences transculturelles et enseignent dans un langage simple. En Argovie, I'EPER propose
aux personnes issues de la migration des formations gratuites, financées par le canton.

Le projet européen de recherche s'intéresse principalement aux groupes vulné-
rables et traite de la question du «retour sur investissement » et du rapport colt-efficacité
du « Chronic Disease Self-Management Programme » (CDSMP) sur lequel s'appuie Evivo.
Informations complémentaires disponibles dans la 10, p. 36.

2.2.9 SO 9:Promotion des résultats et transparence

Valeur ajoutée du SQ 9 pour votre programme

Pour qu’un programme soit efficace il doit permettre I'atteinte de ses objectifs. La promotion des
résultats et la transparence permet aux autres d'apprendre, motive les participants et génére de la
confiance, que ce soit chez les utilisateurs ou les organismes de financement. Une culture axée sur
I'efficacité et la transparence favorise le partage d'expériences pratiques, motive les participants et
représente une condition importante pour étendre les offres a d‘autres sites ou a d‘autres régions.

Standards de qualité et critéres sélectionnés Phase du processus

Promotion des résultats et transparence

Conception
Pilotage

Mise en ceuvre
Evaluation
Standard minimal
Bonne pratique
Standard de
référence

a) Des indicateurs de qualité propres au programme sont
définis et controlés périodiquement. Leur évolution est X
consignée dans un rapport.

x
x
<

b) Les indicateurs de qualités, les recherches opération-
nelles et les évaluations sont concues, menées et
analysées autant que possible de facon participative, en
collaboration avec les représentants des patients.

<) L'efficacité du programme est vérifiée et démontrée
par le biais d'évaluations (par ex. par des évaluations
internes ou externes, des évaluations formatives et/ou
sommatives'?).

d) Le programme fait aussi I'objet d'une évaluation de
rentabilité et de «retour social sur investissement "» (en X v
anglais Social Return on Investment, SROI).

e) Voir aussi les explications sur les SQ 4 et SQ6.

10 Voir a ce sujet https./fr.wikipedia.org/wiki/%C3%89valuation formative.

11 Ce SROI mesure le ratio colt/bénéfice, tout comme un calcul de rentabilité. Il compare le colt monétaire d'une intervention avec les
coUts sociaux cachés qui peuvent étre attribués a I'intervention.
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http://effichronic.eu/about/
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Conseils pratiques

1 Pour vos recherches opérationnelles et vos évaluations, pensez a utiliser les PREM (
, mesures de |'expérience rapportée par les patients). lls sont
appropriés pour mesurer |'expérience faite par les patients des processus liés aux soins.

Pour remplir les criteres EAE, I'efficacité doit étre établie'. Essayez de remplir les conditions
pour le financement par I'assurance maladie obligatoire. Des informations complémentaires
sur ce sujet sont disponibles dans le

Avez-vous déja présenté votre programme lors d’'un forum SELF? Vous y trouverez une platef-
orme d'échange avec les acteurs intéressés et engagés dans la promotion a I'autoges-tion/ETP.

( )

Exemples de bonnes pratiques:
ASSIP

ASSIP est |'abréviation de Attempted Suicide Short Intervention Program. Ce programme proposé
par les services psychiatriques universitaires de Berne s‘adresse aux personnes qui ont fait une
tentative de suicide. Une bréve intervention doit venir renforcer la capacité d‘autogestion et
réduire le risque de nouvel acte suicidaire. Des études ont permis d’'établir I'efficacité et la
rentabilité de I'ASSIP. Ce qui a valu a ce programme un intérét international. Il est actuellement
reproduit dans différents pays ou il fait I'objet d'études scientifiques.

Informations complémentaires disponibles dans la 5, p. 17.

12 EAE: efficacité, adéquation, économicité
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https://irihs.ihs.ac.at/id/eprint/4815/1/hsw-health-system-watch-III-2018-patient-reported-outcome-czypionka-achleitner.pdf
https://irihs.ihs.ac.at/id/eprint/4815/1/hsw-health-system-watch-III-2018-patient-reported-outcome-czypionka-achleitner.pdf
https://www.prevention.ch/fr/article/GuideFinancement
https://www.prevention.ch/fr/article/GuideFinancement
https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/strategie-nicht-uebertragbare-krankheiten/praevention-in-der-gesundheitsversorgung/selbstmanagement-foerderung-chronische-krankheiten-und-sucht/plattform-selbstmanagement-foerderung.html
https://www.google.ch/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwir996_84XvAhVx-SoKHRDpDm4QFjABegQIAhAD&url=https%3A%2F%2Fwww.bag.admin.ch%2Fdam%2Fbag%2Fde%2Fdokumente%2Fnpp%2Fselbstmanagement%2Fsteckbriefe-good-practice-angebote-smf.pdf.download.pdf%2FSteckbriefe-10-Good-practice-Angebote-Selbstmanagementf%25C3%25B6rderung.pdf&usg=AOvVaw1P8fpFN2k-06CDIDiTigXj
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2.2.10 SO 10:Sécurité et protection des données

Valeur ajoutée du SQ 10 pour votre programme

Des standards élevés en matiere de sécurité et de protection des données comprenant notamment
les aspects de sécurité informatique, conditionnent la confiance vis-a-vis d'un programme. C'est
d'autant plus important pour les outils électroniques et les applications mobiles.

Standards de qualité et critéres sélectionnés Phase du processus

Sécurité et protection des données

Conception
Pilotage

Mise en ceuvre
Evaluation
Standard minimal
Bonne pratique
Standard de
référence

a) Les prestataires et les participants au programme sont
informés des aspects liés a I'obligation de garder le
secret, au caractére confidentiel des informations et a la
protection des données.

b) Les dispositions nationales et cantonales en matiere de
protection des données sont respectées (voir par ex. les
guides du Préposé fédéral a la protection des données et X X X v
a la transparence, lien et la loi fédérale sur la protection
des données, lien).

Q) La gestion des données personnelles répond aux normes
adoptées dans le systeme de santé et les services sociaux X X v
(voir par ex. FMH, lien).

d) Les concepts destinés aux recherches sont soumis a
I'examen d'une commission d'éthique compétente.

e) Concernant les outils électroniques/applications mobiles
de promotion a I'autogestion/ETP, il est conseillé de com-
parer les 9 principes de qualité d’eHealth Suisse avec les X X v
10 standards de qualité de la promotion a I'autogestion/
ETP et de les compléter au besoin. (Voir ci-dessous)

Conseils pratiques

1 De nouvelles applications ne cessent d'arriver sur le marché dans le domaine de la promotion
a l'autogestion/ETP. Cela pousse a s'interroger sur leur fiabilité, leur qualité et la protection
des données personnelles. E-health Suisse™ recommande des principes de qualité applicables
aux applications liées a la santé, voir la

Vous trouverez un générateur gratuit de protection des données pour les sites Internet, blogs
et réseaux sociaux (y compris pour I'élaboration de déclarations de confidentialité) sur le site
« ».

Dans votre programme, assurez-vous que les bénévoles impliqués et les participants connaissent
les principales regles concernant la protection des données et |'obligation de garder le secret.

13 eHealth Suisse meéne actuellement des réflexions sur la facon de promouvoir des applications mobiles de qualité dans le domaine de la
santé, qui soient compatibles avec le Plan d’'action MNT 2021-2024. La création d'un portail Internet destiné a la population ainsi qu‘aux
professionnels de la santé est a I'étude pour promouvoir des applications mobiles de qualité.
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Exemples de bonnes pratiques:

25

Safe Zone

est une plateforme en ligne qui propose des services anonymes basés sur le
conseil, I'information et la promotion a I'autogestion/ETP en matiére d‘addiction. La formation
continue dans le domaine de la consultation en ligne, des intervisions régulieres et des stan-

dards élevés de protection des données et de sécurité informatique constituent trois des six
piliers garants de la qualité. Le serveur est situé en Suisse, les normes ISO sont respectées et
la communication est solidement cryptée. Les données issues de la recherche viennent alimenter
le développement des programmes.

(Informations complémentaires disponibles dans la 8, p. 29)



https://www.safezone.ch/fr/
https://www.google.ch/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwir996_84XvAhVx-SoKHRDpDm4QFjABegQIAhAD&url=https%3A%2F%2Fwww.bag.admin.ch%2Fdam%2Fbag%2Fde%2Fdokumente%2Fnpp%2Fselbstmanagement%2Fsteckbriefe-good-practice-angebote-smf.pdf.download.pdf%2FSteckbriefe-10-Good-practice-Angebote-Selbstmanagementf%25C3%25B6rderung.pdf&usg=AOvVaw1P8fpFN2k-06CDIDiTigXj
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3 Qutil: Matrice d’evaluation

Date de I'évaluation (JJ,MM,AA): Complété par:

sQ1: a) d) a) d) a) d)

Programmes adaptés b) e) b) e) b) e) O O O

aux besoins Q) o o}

Priorité 1

Priorité 2

Priorité 3

sQ2: a) d) a) d) a) d)

Le partenariat avec les  b) o) b) e) b) e) O O O

personnes concernées o) Q) o]

Priorité 1

Priorité 2

Priorité 3

SQ 3: a) d) a) d) a) d)

Implication des proches  b) e) b) e) b e) O O O
Q @} o)

Priorité 1

Priorité 2

Priorité 3

SQ4: a) d) a) d) a) d)

Programmes fondés sur ) o) b) e) b) e) O O O

des données scientifiques  ¢) ) Q)

Priorité 1

Priorité 2

Priorité 3

SQ5: a) d) a) d) a) d)

Standardisation de la b) o) b) e) b e) O O O

qualité Q) Q) o}

Priorité 1

Priorité 2

Priorité 3
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SQ6:
isati d) a) d) a) d)

Une bonne organisation a)

et de la coordination & E)) e ?)> e) g) e O O O

tous les niveaux

Priorité 3

sQ7: a) d) a) d) a) d)

Pérennisation du b) e) b) e) b) e) O O O
programme Q) Q) C)

Priorité 3
SQ 8: a) d) a) d) a) d)
Egalité des chances b) e) b) e) b) e) O O O

Priorité 3

SQ9: a) d) a) d) a) d)

Promotion des résultats = b) e) b) e) b) e) O O O
transparence Q) Q) o]

Priorité 3

SQ 10: a) d) a) d) a) d)

Sécurité et protection b) e) b) e) b) e) O O O
des données o) Q) o]

Priorité 3

lllustration 2 : Matrice d'évaluation permettant de faire le suivi des 10 standards de qualité et d'établir un ordre de priori-
té des actions requises (modele a compléter)
Priorité 1, 2, 3: Action requise et étapes suivantes
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Glossaire explicatif

A.1 Autogestion et promotion a l'autogestion

Définition de travail
Les notions « d'autogestion » (au niveau des patients) et de « promotion a l'autogestion » (au
niveau de I'entourage qui les soutient) doivent étre distinguées et utilisées de facon cohérente:

Personnes atteintes d'une maladie
non transmissible, psychique ou
Acteurs professionnels Pairs Proches présentant un addiction

X 4 v

Promotion de l'autogestion

lllustration 3: Les deux niveaux, « promotion de I'autogestion » et « autogestion », et leurs acteurs respectifs.

La gestion de la qualité et les standards de qualité s'adressent en premier lieu aux acteurs profes-
sionnels et relevent de la promotion a I'autogestion.La promotion de l'autogestion couvre des
approches centrées sur le patient, ayant pour objectif d'aider les personnes atteintes d’une maladie
non transmissible, d'une addiction ou d'une maladie psychique, ainsi que leurs proches, a gérer
les difficultés que cela génére. Elle vise a renforcer les ressources et les compétences d'autogestion.
La promotion de I'autogestion travaille a des processus actifs de maitrise et de changement
dans le cadre d'une démarche commune mise en place par les patients et par les personnes qui
les soutiennent (professionnels, proches, pairs). source: site Internet de I"'OFSP/SELF.

En Suisse romande, la promotion a I'autogestion s'inscrit dans un processus appelé « éducation
thérapeutique du patient» (ETP), voir définition ETP dans le chapitre 4.1.2.

Critéres pour classifier un programme comme programme de promotion a I'autogestion/ETP
D'aprés le cadre de référence actuel, un programme est qualifié de mesure de promotion a
I'autogestion s'il remplit la définition de travail ainsi que les critéres suivants:

— Il promeut un réle actif et la participation des patients, ainsi qu’une relation de partenariat
entre les professionnels et les patients;

— Il adresse les connaissances, la motivation et les compétences d'auto-soins et d‘adaptation.
— La démarche se concentre sur les patients et non sur leur maladie;

— I s'inscrit dans la durée; il ne s’agit donc pas d'une prestation proposée une seule fois ou
de facon ponctuelle.

Des informations complémentaires sur la promotion a I'autogestion sont disponibles dans
le « Cadre de référence » de 2018. Un «dépliant» synthétise les différents aspects de ce concept.
Ces deux documents peuvent étre téléchargés depuis ce lien.
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A.1.2 Léducation thérapeutique du patient

Selon la définition de I'OMS publiée en 1998, I'ETP « doit permettre aux malades d'acquérir et
de maintenir des compétences qui leur permettent de gérer de maniére optimale leur traitement
afin d'arriver a un équilibre entre leur vie et leur maladie. C'est donc un processus continu, qui
fait partie intégrante des soins. Centré sur le patient, ce processus comprend la sensibilisation,
I'information, l'apprentissage de I'auto-soin, le support psychosocial dans les différentes situations
de prise en charge. L'ETP est concue pour aider les patients et leurs familles a comprendre la
maladie et le traitement, a coopérer avec les soignants, a vivre sainement et maintenir ou améliorer
leur qualité de vie». L'ETP est un modele de promotion a I'autogestion qui intégre philosophie,
valeurs, concepts, buts, cadre méthodologique et critéres de bonnes pratiques. Il partage les
fondamentaux de la promotion a I'autogestion.

A.2 Deéfinitions de travail des termes relatifs a la gestion de la qualité

Gestion de la qualité

La gestion de la qualité désigne I'approche systématique qui consiste a vérifier et a améliorer
constamment la qualité. En matiére du systéme de santé, la qualité se rapporte aux aspects
essentiels que sont la structure, le processus et le résultat (voir a ce sujet le modéle de Donabedian,
lien page 12). La gestion de la qualité est un processus d‘amélioration continue qu'il est possible
d’organiser selon divers modeles. L'un des modeles les plus courants est par ex. la Roue de Deming
(« Plan, Do, Check, Act» PDCA).

Standards de qualité

Les standards de qualité sont des instruments de référence au sens d'objectifs indiquant la qualité
recherchée. lls peuvent étre considérés comme un étalon qui précise les exigences de qualité
qu'un projet doit satisfaire. Il est suggéré de s'appuyer largement sur les standards de qualité
proposés dans ce guide pour concevoir et mettre en ceuvre des programmes de promotion a
I'autogestion/ETP

Criteres de qualité

La qualité se mesure a partir de criteres. Les criteres de qualité proposés dans le guide sont dérivés
des dix standards de qualité. Ces critéres permettent de mettre en ceuvre les standards de qualité
dans la pratique. lls peuvent étre adaptés et ajustés a chaque programme.

Indicateurs de qualité

Les responsables du programme peuvent définir des indicateurs dérivés des critéres de qualité.
lls créent ainsi des échelles qui permettent de différencier une « bonne » d'une « mauvaise »
qualité. Il est par ex. possible d'utiliser la regle RUMBA (Relevant, Understandable, Measureable,
Behaviourable, Achievable') pour formuler ces indicateurs. Cette regle est issue du domaine
médical et infirmier. Contrairement a la regle SMART (Specific, Measurable, Achievable, Reasonable,

14 https://www.euro.who.int/__data/assets/pdf file/0009/145296/E93849.pdf

15 Traduction: judicieux; compréhensible; mesurable; modifiable et atteignable par un changement de comportement.
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Time-Bound'®) couramment utilisée dans la gestion de projet, la regle RUMBA couvre des aspects
qui se rapprochent davantage de I'approche holistique de la promotion a I'autogestion, en
introduisant les notions « compréhensible » et « modifiable et atteignable par un changement
de comportement ». Chaque indicateur doit étre formulé de facon a étre compris par tous les
participants, qu'il s'agisse des professionnels ou des représentants des patients. Par ailleurs, il doit
étre atteignable par un changement de comportement du patient.

Vous trouverez des informations complémentaires sur |'utilisation pratique des concepts
présentés dans le chapitre 2.1. Des informations utiles a la planification et a I'évaluation de projets,
notamment pour les critéres de qualité, sont disponibles sur le site Internet de « Good-Practice ».

16  Traduction: spécifique, mesurable, atteignable, raisonnable, limité dans le temps.
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