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De nombreuses stratégies nationales de santé concernent les EMS - Un regard critique

Quand les personnes agées sont
éparpillées en éléments stratégiques...

Les EMS doivent se conformer a moult dispositions
légales et exigences de qualité. S’ajoutent depuis
quelques années nombre de stratégies nationales
de santé. Ces stratégies manquent cependant
souvent de bases de données et de coordination,
critique I'auteur.

Michael Kirschner*

Si ca vient de 'ONU, alors c’est que ¢a doit étre urgent! A mi-no-
vembre, plusieurs associations ont recu de I'administration fédé-
rale une invitation a un échange stratégique, le 29 novembre 2018,
sur la diminution de moitié des déchets alimentaires. C'est un
objectif de développement durable contenu dans ’Agenda 2030
de’'ONU, plus précisément l'objectif 12.3, qui demande de réduire
de moitié, a I'échelle mondiale, le volume des déchets alimentaires

Annonce

d’ici a 2030. Il s’agit de chercher avec les acteurs des solutions sur
une base volontaire, liées a des objectifs et mesures de réduction
contraignants. L'objectif 12.3 est 'un des 1’690 objectifs et sous-
objectifs définis dans I'’Agenda 2030 de 'ONU lancé en 2015.

Trop d’objectifs font oublier la réalité

La Stratégie pour le développement durable (2016-2019), adoptée
parle Conseil fédéral en 2016, a traduit les 1’690 objectifs de 'ONU
en neuf champs thématiques et 52 objectifs. L'objectif numéro 2
prévoit que «les entreprises utilisent efficacement leurs res-
sources en optimisant la conception de leurs processus de pro-
duction et de leurs produits». Un «plan d’action économie verte»
doit permettre d’atteindre cet objectif. Les cuisines des EMS uti-
lisent-elles efficacement leurs ressources? Lobjectif 49 n'aurait-il
pas été plus approprié? «Les malades chroniques recoivent le
soutien et le traitement dont ils ont besoin.» Les mesures pour
atteindre cet objectif renvoient a la stratégie Santé 2020 lancée
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par le Conseil fédéral en 2013. Cette stratégie prévoit quatre do-
maines d’action, douze objectifs, trente-six mesures et, a ce jour,
plus de nonante projets partiels, dont de nombreux plans d’action
et stratégies nationales en matiére de santé. Sur le papier, la
boucle est bouclée. Lobjectif 52 du développement durable cor-
respond a l'objectif 9 de la stratégie Santé 2020: «Disposer de
davantage de personnel soignant bien formé». La Stratégie Santé
2020 repose assurément sur stratégie éponyme de 'ONU Santé
2020.

Un travail de fond important

priorisées. L'évaluation de leur mise en ceuvre et de la réalisation
des objectifs décide de l'ajustement ou de la fin d’'une stratégie.
Voila pour la théorie.

Ne rien faire n’est pas une option

En pratique, le principe TINA prévaut: there is no alternative. Ne

rien faire parce que des données manquent n'est pas une option.

En l'absence de données sur 'occurrence d’un probléme dans les

EMS suisses, les stratégies renvoient alors a des données, objec-

tifs et mesures provenant de sources internationales. Ce que cela
signifie pour les EMS? Chaque nouvelle straté-

Un important travail de fond a été réalisé ces
derniéres années dans le cadre des stratégies

La stratégie

gie conduit a des milliers de pages de rapports,
d'innombrables colloques et ateliers, des nou-

nationales en matiére de démences et de soins Santé 2020 velles statistiques, des exigences de qualité, des
palliatifs. En partenariat avec la Confédération comporte plus monitorings, des recommandations et direc-
etles cantons, tous les acteurs de la santé y ont de nonante tives, des compétences, des taches, des répar-
participé. Curaviva Suisse et ses institutions projets. titions des rdles, des structures de coordination,

membres ont également collaboré a différents

des projets de recherche et d’évaluation. Dans

projets de recherche et travaux de base. Les

associations et leurs membres sont préts a participer aux straté-

gies qu'ils considérent importantes. Mais tous les acteurs sont

aussi conscients que les prestations supplémentaires a fournir

dans les établissements de soins doivent étre financées. Du point

de vue de Curaviva Suisse, les capacités limitées pour la mise en

ceuvre des mesures méritent davantage d’attention a I'avenir.

Pour les EMS, un grand défi réside dans le grand nombre de stra-

tégies nationales en matiére de santé, de plans d’action et de

programmes. L'une apres l'autre, ces stratégies sont approuvées

par la Confédération et les cantons avant d’étre lancées. L'Office

fédéral de la santé publique a pour mission de veiller a leur appli-

cation. Mais par ou commencer? Quelle est la priorité? L'énumé-

ration suivante, qui n’est de loin pas exhaustive, donne un aper-

cu de la variété des projets qui concernent aussi les EMS a des

degrés divers.

B Stratégie nationale en matiére de démences 2014-2019

W Stratégie nationale en matiére de soins palliatifs 2010-2015 /
création de la plate-forme « Soins palliatifs » en 2017

B Stratégie eHealth Suisse 2007-2022

B Stratégie contre les infections associées aux soins, depuis 2016

| Stratégie Addictions 2017-2024

B Stratégie Antibiorésistance, depuis 2015

B Stratégie nationale de prévention de la grippe 2015-2020

W Stratégie nationale Prévention des maladies non transmis-
sibles 2017-2024

B Stratégie nationale de vaccination 2018-2023

m Egalité des chances en matiére de santé 2002-2017 / depuis
2018

| Stratégie Qualité / Médication stire dans les EMS 2016-2020

B Plan d’action pour la prévention du suicide en Suisse, depuis
2017

B Concept national maladies rares 2015-2019

«Pas de politique de santé efficace sans preuves scientifiques»,
clame haut et fort I'OFSP. Selon ce principe, les mesures néces-
saires a mettre en place seraient dictées par des données attes-
tant l'occurrence d'un probléme en Suisse. Ce n'est qu'a cette
condition, et selon des critéres EAE - efficacité, adéquation et
économicité — que des mesures pourraient étre envisagées et

lesbureaux des fonctionnaires, iln'y a pas beau-
coup de compréhension pour tout cela.
Pourquoi chercher des données si le probléme est connu? A ce
jour, il n'existe pas de données sur la fréquence de la démence
en Suisse. Aussi, les données connues, qui suggérent une évolu-
tion dramatique, reposent sur des suppositions et des estima-
tions dépassées depuis longtemps - et sans données pour la
Suisse. Nonobstant, il y a beaucoup a faire. La stratégie visant a
réduire les infections dans les EMS ne dispose pas non plus de
données pour la Suisse sur la fréquence ou sur les causes. Cela
n'empéche pas les EMS d’étre déja solidement planifiés dans la
stratégie avec la mise en ceuvre de trente mesures (!) au titre de
«Destinataires/Ressources nécessaires/Agent payeur». Pour les
EMS qui implémentent un concept de prévention du suicide, le
plan d’action pour la prévention du suicide prévoit de réduire de
25% le nombre de suicides non assistés dans les EMS d’ici a 2030.
Pourtant, en réponse a une demande, 'administration fédérale
affirme: «<Nous ne connaissons pas 'ampleur de la problématique
du suicide dans les EMS. Avez-vous des données?»
Méme des organisations spécialisées qui basent leurs activités
sur la recherche scientifique ne s’embarrassent pas trop des
données suisses. A partir de ses propres informations relevant
d’«opinions et expériences», une association spécialisée élabore
une prise de position sur la santé mentale dans les EMS, qui
comporte, naturellement, de nombreuses exigences envers les
établissements. Qu'il n'y ait quasiment pas de données dispo-
nibles concernant les maladies psychiques des résidents en EMS
n'empéche nullement les auteurs de formuler des généralités
applicables a tous les établissements. «La prise de position doit
formuler un message accrocheur», notent les auteurs.
D’autres accordent la plus haute priorité a la «santé bucco-den-
taire des personnes dgées» en particulier dans les EMS. «Les don-
nées datant de 2008 sont toujours d’actualité», affirment certains
experts a propos de la pertinence des informations recueillies il
y a dix ans pour illustrer la situation actuelle. «Il n'y a pas toutle
temps de nouvelles études...», justifient-ils. Et de citer en exemple
un article récent qui se base sur les données récoltées dans le
cadre de I'enquéte suisse sur la santé de 1992, 2002 et 2012. Mais
les experts n'ont pas dii noter que sont exclues de cette enquéte
«les personnes vivant dans des ménages collectifs», dont les
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hopitaux et les établissements médico-sociaux... Ce méme jeu
de cache-cache avec les données se répéte pour d’autres straté-
gies, plans d’action et programmes. Le vrai probléme n’est pas
tant le manque de données, mais I'absence de coordination et de
priorisation dansla démarche. Par quoi donc commencer lorsque
chaque stratégie thématique revendique étre la priorité numéro
un, car c’'est justement dans son domaine qu'il y aurait un urgent
besoin d'agir?

Ou sont les données?

Pour comprendre la réalité des EMS, les stratéges sont contraints
de se référer a des données. Réguliérement, les EMS contribuent
ala collecte de données pour la recherche (p.ex. les enquétes de
satisfaction des résidents et du personnel, I'’évaluation des don-
nées soignantes ou les instruments d’évaluation BESA, RAI ou
Plaisir). Ot se trouvent toutes ces données? Et a qui appartiennent
ces données collectées grace a l'argent public?

Généralement, cela ressemble davantage a ce cas de figure: en
2017, dans le cadre de la stratégie qualité, une fondation scienti-
fique financée par 'OFSP a recueilli des données avec la partici-
pation de 420 établissements médico-sociaux et les a évaluées
en interne. Les données n’ont pas été mises a disposition de la
branche. «La fondation conserve la souveraineté des données.
Les données relevées sont donc la propriété de la fondation et
servent aux objectifs du programme initié par la fondation»,
apprend-on. Contre paiement,
des évaluations complémen-
taires peuvent étre réalisées,

Chaque nouvelle
stratégie conduit a
des milliers de pages
de rapports et de
nombreuses séances.

parait-il. Actuellement, seul
un «rapport de données» a été
publié, une simple évaluation
avec des chiffres clés, des ta-
bleaux et des graphiques. Le
groupe d’experts doit s’en
contenter pour élaborer les bases du programme national. A ce

jour, les partenaires de soutien n'ont pas eu accés a l'analyse
détaillée. La fondation, qui base ses activités sur la recherche,
affirme vouloir donner la priorité a la publication scientifique
d’un article spécialisé.

Les chercheurs aussi dépendent de I'aide des EMS. Cependant,
les chercheurs ne garantissent pas la transparence ni I'accessi-
bilité de leurs données, pour de vagues raisons de protection des
données et en vertu de leur indépendance. Si les données rela-
tives a des personnes et a des institutions étaient relevées de
fagon professionnelle, rien ne s'opposerait a leur accessibilité. On
peut donc supposer que les chercheurs empéchent la recherche
etla vérifiabilité deleur travail. Les demandes de renseignement
désordonnées de la recherche montrent également que les cher-
cheurs mandatés par 'OFSP ne connaissent pas les différentes
couches des stratégies, pas plus que les projets paralléles et leur
importance. La plupart des chercheurs issus des universités, des
hautes écoles ou des instituts privés se préoccupent apparem-
ment davantage de leurs propres publications spécialisées et peu
de la réalité des EMS.

Considérer la personne agée dans sa globalité

Face a tous ces développements, des questions fondamentales
se posent: qu'est-ce qui est urgent et important? Ou est-on le
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plus efficace avec des moyens limités? Quels sont les vrais pro-
blémes de mise en ceuvre dont il faut se préoccuper (p.ex. le fi-
nancement des soins palliatifs et de 'accompagnement de la
démence) avant d'initier d’autres stratégies? Enfin, a quelles
stratégies renoncer car le probléme est peu significatif? Ot sont
les données des EMS et a qui appartiennent-elles?

Les défis sont en effet nombreux pour assurer la qualité de vie
des personnes dgées vivant en EMS. Au lieu d'éparpiller dans les
différentes stratégies les enjeux liés a I'dge et a la maladie, ain-
sique les besoins en soins et accompagnement, il faudrait consi-
dérer les personnes agées dans leur globalité, avec leur corps,
leur esprit et leur 4me. Les établissements médico-sociaux
doivent se préoccuper des personnes et non des stratégies et des

]

coLTs?

A NAY.

trains de mesures. Dans la perspective de Santé 2020, notre invi-
tation a 'office fédéral est la suivante: «Nous vous invitons a
considérer les défis, non pas en fonction des différentes straté-
gies nationales thématiques existantes, mais du point de vue
des personnes dgées et des acteurs du domaine de la santé, et
de concevoir pour eux - car sans eux aucune stratégie ne peut
étre mise en ceuvre - une perspective d’ensemble des enjeux.»
Le sous-objectif 12.3 de 'ONU pourrait alors étre abordé diffé-
remment. ®

Texte traduit de I'allemand

\

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

Sources

¢ Office fédéral de la santé publique, Stratégies nationales en
matiére de santé:
www.bag.admin.ch > Stratégie & politique

¢ Office fédéral des affaires extérieures, Agenda 2030:
www.eda.admin.ch/agenda2030/fr/home.html
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