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Résumé

Objectif et méthode

La présente étude a pour objectif de rassembler des faits et des chiffres a propos des presta-

tions fournies actuellement par les ligues de la santé, de mettre en évidence la portée écono-

mique et sociale de ces ligues ainsi que d’élaborer des variantes concernant leur role futur

dans le systéme de santé et de protection sociale en Suisse. Ces informations doivent per-

mettre a la GELIKO et a ses membres de mieux faire entendre leur voix dans le contexte de la

politique de la santé. L’étude s’articule autour des questionnements suivants :

= Quel est le réle actuel des ligues de la santé? Quelles prestations fournissent-elles ? Com-
ment se financent-elles ?

= Quels sont les besoins qui se dessinent compte tenu de I’évolution des groupes cibles? Dans
qguels domaines reléve-t-on des déficits ? Existe-t-il des lacunes au niveau du financement ?

= Quel pourrait étre le réle futur des ligues de la santé ? Comment peuvent-elles se position-
ner ? Dans quels domaines y a-t-il des potentiels inexploités et de nouvelles taches dont

elles pourraient se charger ?

Pour étudier ces questionnements, nous avons, entre I’été 2014 et le printemps 2015, com-
mencé par analyser la littérature spécialisée et les documents mis a disposition par les
membres de la GELIKO, puis nous avons approfondi I’'analyse en effectuant des entretiens avec
les associations faitiéres et membres de la GELIKO et en leur adressant des questionnaires en
ligne ; nous avons enfin mené des entretiens avec d’autres secteurs intéressés, a savoir avec

les milieux politiques, I'administration, I'’économie et les ONG.

Réle et portée actuels des ligues de la santé

Structures et prestations

La GELIKO est formée de quinze organisations de la santé, dont la plupart ont pour vocation de

soutenir les malades et leurs proches et d’ceuvrer en faveur de la prévention de maladies spé-

cifiqgues.! Deux organisations ont des vocations différentes : ProRaris se concentre sur

I'information et Info-Entraide Suisse sur la propagation de la notion d’entraide. Parmi les

membres de GELIKO, neuf sont a leur tour des organisations faitieres cantonales ou régionales.
La vocation de la plupart des ligues fédérées au sein de la GELIKO est de se concentrer sur

une maladie particuliére (exception : Info-Entraide Suisse) ; ces ligues couvrent toutes les ma-

! Cf. tableau no 6.

INFRAS | GELIKO - Les ligues de la santé en Suisse | 23 octobre 2015 | Résumé



6]

ladies chroniques courantes, notamment le cancer, le diabéte, les maladies cardiovasculaires et
les maladies de I'appareil respiratoire (p. ex. la bronchite).

Dotées de quelque 1'100 postes a plein temps, les ligues de la santé fournissent une vaste
palette de prestations, axées sur I'information, le conseil et I’entraide (cf. la fig. no 1 ci-aprés).?
Ces prestations s’adressent en premier lieux aux malades et a leurs proches, et plus générale-

ment au grand public, aux groupes a risques et aux professionnel-le-s de la santé.

Figure no 1: Les prestations fournies par les ligues de la santé (fréquence des mentions)

Prestations fournies

Consultations 88%

Information 87%

Entraide 83%

Formation de base et
formation continue

Encadrement
Soutiens financiers
Prestations en nature

Recherche

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Fréquence des mentions

Source : Enquéte en ligne auprés des membres de la GELIKO et auprés de ses organisations membres régionales/cantonales.
Question posée : « A quels groupes cibles s’adressent vos offres ? (Plusieurs mentions possibles). N=112. »

La quasi-totalité des ligues a élargi sa palette de prestations au cours des récentes années pour
répondre a "laugmentation de la demande 3 laquelle elles se sont trouvées confrontées.? Le

tableau no 1 ci-apres présente les prestations fournies par les ligues :

2 Le nombre des collaboratrices et des collaborateurs est nettement plus élevé, nombreux étant celles et ceux qui travaillent a
temps partiel.
3 Cette augmentation de la demande s’explique en particulier par le vieillissement démographique.
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Figure no 1: Les prestations fournies par les ligues de la santé en 2013

Prestations | Informations quantitatives

Consultations

Consultations breves (max. 1h) 40000 heures

Consultations (conseil relatifs au diagnostic/a | 390000 heures (dont 9000 pour les proches)

la thérapie, conseils sociaux ou juridiques, 100000 personnes conseillées, dont 2000 proches

évaluation des besoins, etc.)

Cours

Cours pour malades et pour proches 3700 cours (90% = réadaptation, 10% = formation conti-
nue, loisirs, sport)

Participant-e-s (malades et proches) 41000

Information

Magazines, lettres d‘information Tirage: 2640000

Documents d‘information Nombre de publications distribuées/consultées en ligne:
1650000

Site internet Nombre de visites : 6°000°000

Source: enquéte menée aupres de toutes les organisations faitiéres ; les chiffres concernent les organisations faitieres et les
organisations membres.

Lorsqu’on compare les prestations des ligues de la santé a celles d’autres organisations, telles
gue Promotion Santé Suisse, on constate que ces ligues agissent généralement a titre complé-
mentaire. Par ailleurs, il existe des recoupements avec des institutions tierces, telles que les
offices Al. Toutefois, une grande partie de I'offre des ligues concerne les conseils en rapport
avec une maladie chronique. La plupart des ligues de la santé estiment qu’une partie seule-
ment de leurs prestations pourraient étre fournies par des organisations de la santé ou par des

prestataires tiers.

Les enjeux financiers

La somme des recettes et des dépenses des organisations faitieres de la GELIKO et de leurs

organisations membres s’éleve a quelque 270 millions de francs suisses par année (2013) :

= 65 millions sont imputables aux associations faitieres et 205 millions aux organisations
membres.

= 75 pour cent des moyens financiers (195 millions de francs) sont destinés aux prestations
(consultations, information, etc.) et 20 pour cent (60 millions de francs) a I’'administration et
a la recherche de fonds.*

= Les recettes des associations faitieres celles-ci proviennent essentiellement de dons et de

legs (60 pour cent).

4 D'éventuelles inconsistances dans les pourcentages sont dues au cumul d'arrondis.

INFRAS | GELIKO - Les ligues de la santé en Suisse | 23 octobre 2015 | Résumé



8|

= Les organisations membres sont financées pour prés de la moitié par des contributions des
caisses-maladie® et 3 raison de dix pour cent par des dons.

= Autant les associations faitieres que les organisations membres bénéficient par ailleurs de
contributions publiques ; enfin, elles générent des recettes en vendant des prestations de

services.

Au cours de I'enquéte, la plupart des ligues ont indiqué qu’elles sont parvenues a maintenir,
voire a augmenter leurs recettes au cours des récentes années. Elles ont notamment enregistré
une hausse au niveau des contributions affectées a des projets précis et au niveau des ventes
de prestations (recettes pour prestations fournies). Elles ont subi des préjudices au niveau des
dons et des legs, des contributions de la Confédération ainsi que des parrainages assurés par
des entreprises. Alors que les organisations membres ont enregistré un recul des dons, les

organisations faitieres ont constaté une hausse de ce type de recettes.

L’apport des ligues

Les ligues se qualifient par leur haut niveau de compétence en rapport avec les maladies spéci-
fiques et en rapport avec les prestations qu’elles fournissent, dans la mesure ou ces derniéres
ne sont pas fournies par les services de santé publics. En sensibilisant la population et les
groupes a risque et en apportant leur soutien aux personnes malades et a leurs proches (en
fournissant des informations, des consultations et des moyens d’entraide), elles contribuent a
promouvoir la santé, a atténuer la souffrance humaine et a endiguer les co(ts de la santé. La
pertinence des ligues s’illustre par le fait que les maladies chroniques qu’elles couvrent présen-
tent une forte prévalence et représentent des colits de santé élevés (plus de 30 milliards de
francs suisses pour les frais de traitement directs des maladies cardiovasculaires, des patholo-
gies musculosquelettiques, les maladies psychiques et les cancers).

Outre les économies réalisées directement au niveau des traitements médicaux et des
soins, les ligues de la santé déchargent I’économie nationale en réduisant les absences au tra-
vail, I'invalidité, les retraites anticipées et le nombre des décés ainsi que les prestations de
soins fournies par les proches. De plus, les consultations, les auxiliaires, les offres de réadapta-
tion et I'aide a I'entraide contribuent a accélérer le processus de guérison des malades, a ré-
duire le nombre des rechutes et a favoriser un retour rapide dans le monde du travail. Enfin,
les ligues déchargent le corps médical en fournissant des prestations prescrites par les méde-

cins spécialistes.

5 Les membres cantonaux d‘une ligue unique obtiennent I’'ensemble des recettes des caisses-maladie.

INFRAS | GELIKO - Les ligues de la santé en Suisse | 23 octobre 2015 | Résumé



Les défis

Les parties prenantes estiment que les ligues de la santé fournissent des prestations de choix
dans le domaine des maladies chroniques et qu’elles contribuent a combler des lacunes dans
I’offre en prestations de santé. Parmi leurs forces, il faut nommer leurs compétences spéci-
fiques, leur large assise financiére ainsi que la vaste palette d’objets qu’elles couvrent, qu’il
s’agisse de maladies répandues ou de pathologies rares. Elles se distinguent également par leur
ancrage régional, voire local, par leur proximité des patient-e-s, leur compétence profession-
nelle, leur expérience, leur engagement et leur fiabilité.

Certaines des faiblesses des ligues découlent de leurs forces : I'orientation vers des mala-
dies spécifiques et I'organisation au niveau régional peuvent produire des lacunes thématiques
ainsi que des redondances et un manque d’efficacité. Par ailleurs, on constate un certain
mangque de flexibilité ainsi qu’un manque de structures professionnelles, surtout dans les
ligues de petite dimension.

En vue du positionnement futur et du développement de I'offre de prestations, I'analyse
des forces et des faiblesses actuelles joue un réle important, au méme titre que les grandes
tendances qui se dessinent dans le secteur de la santé. Pour les ligues, les enjeux futurs sont
I’évolution démographique, car elle aura pour effet une progression des maladies chroniques
et de la multimorbidité, ainsi que la pénurie de personnel de la santé, mais aussi la formation
des patient-e-s et la nécessité de mettre en place des soins intégrés.

Une augmentation de la demande adressée aux ligues de la santé est prévisible, dans la
mesure ou un nombre toujours plus grand de personnes atteindront un age avancé, sujettes
aux maladies et donc incitées a faire appel aux prestations des ligues. Aujourd’hui déja, nous
constatons des lacunes au niveau de I'offre. L’avenir réserve des taches supplémentaires aux
ligues, notamment en termes d’informations destinées aux patient-e-s, d’encadrement psycho-
social et de coordination des prestations. Ces prestations supplémentaires constituent un défi
que les ligues sont appelées a relever, notamment en faisant jouer plus systématiquement les
effets de synergie et en se procurant des moyens supplémentaires. L'expérience des récentes
années montre qu’il est devenu plus difficile d’obtenir des ressources financiéeres supplémen-
taires aussi bien aupres des milieux privés (recherche de fonds) qu’auprés des collectivités

publiques (austérité budgétaire).

Renouvellement et développement, deux nécessités

Les ligues sont appelées a se renouveler, a s’ouvrir, a devenir plus coopératives et a faire
preuve de plus de transparence afin d’étre en mesure d’affronter les défis qui les attendent,
mais aussi afin de pouvoir saisir les chances qui se présentent a elles. Si leur autonomie de-

meure un atout clé, elles ont tout avantage a profiter des similitudes.
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Dans l'intérét des patient-e-s, les ligues peuvent et doivent renforcer leur réle, utiliser les ef-
fets de synergie qui se présentent et mieux se faire entendre dans le contexte de la politique
de la santé. Dans l'intérét des patient-e-s et du systeme de santé, elles doivent encore mieux
concilier autonomie et coopération. Pour y parvenir, les ligues sont invitées a se développer a
divers niveaux :

» A l'extérieur, en renforgant leur prise d’influence, en accroissant la visibilité de
I’organisation faitiére, en consolidant la représentation des patient-e-s et en devenant plus
transparentes. Tout en reconduisant leurs prestations actuelles, elles doivent aussi étoffer
les prestations actuellement déficitaires dans le domaine psychosocial, ainsi que collaborer
a la coordination de prestations de soins multidisciplinaires.

* Alintérieur et entre elles, en multipliant les coopérations, en simplifiant leurs structures

organisationnelles et en étendant leurs modalités de financement.
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1. Introduction

1.1. Lasituation de référence

Apres le rejet de la loi sur la prévention aux urnes, la Confédération et les cantons ont opté
pour la consolidation et I'optimisation des activités existantes des différents acteurs, dans le
cadre du Dialogue de la politique national de la santé. Parmi ces acteurs, on compte notam-
ment les organisations de la santé non gouvernementales et plus particulierement les ligues de
la santé. En 1971 déja, quinze de ces ligues se sont fédérées dans le cadre de la Conférence
nationale suisse des ligues de la santé (GELIKO).® Dans ce contexte, la GELIKO représente les
intéréts des patientes et des patients atteints de maladies chroniques. La répartition des réles,
des attributions et des compétences entre les organisations de la santé non gouvernementales
et les autres acteurs (Confédération/OFSP, cantons, Promotion Santé Suisse, organisations de
défense des intéréts des patients, etc.) n’est toutefois pas clairement définie.” Pour que la GE-
LIKO puisse défendre efficacement ses causes, par exemple dans le cadre de la Stratégie natio-
nale « Prévention des maladies non transmissibles 2020 », elle doit étre pergue comme une
actrice de poids dans le domaine de la santé. La présente étude a pour vocation de livrer les

bases pour une telle « carte de visite ».

1.2. Les objectifs et les questionnements

La présente étude rassemble des faits et des chiffres a propos des prestations fournies actuel-
lement par les ligues de la santé, met en évidence la portée économique et sociale de ces
ligues et propose des variantes concernant leur réle futur dans le systéme de santé et de pro-
tection sociale en Suisse.? A cet effet, nous avons analysé une série de questionnements, qui se

subdivisent en trois modules :

Tableau no 2: Modules et questionnements

Module Questionnements

1) L’état de référence : analyse du réle et de la portée actuels des ligues de la santé

a) Prestations four- = Quelles sont les taches assumées par les ligues de la santé?
nies = Quelles sont les prestations fournies exclusivement par ces ligues?
= Y a-t-il des redondances au niveau des offres (entre différentes ligues; entre

6 Oggier 2015 présente un panorama de ces ligues.

7 Fischer-Taeschler, D. 2013: Gesundheitsligen — Avantgarde der Pravention? Gesundheitsligen und Prévention zwischen 6ffent-
licher Gesundheit und privater Betroffenheit. Présentation donnée lors du Ziircher Praventionstag 2013 (Journée zurichoise de
la prévention 2013).

8 Info-Entraide Suisse a chargé le professeur René Kniisel (Université de Lausanne) et Jiirgen Stremlow (Haute école de Lucerne)
de mener une étude sur les aspects suivants : I'importance de I'entraide pour les participant-e-s et pour le systéme de santé et
de protection sociale en Suisse, les activités des groupes d’entraide et le limites de ces activités, les cadres de soutien, I'utilité
personnelle, le contexte institutionnel. La présentation de I'étude est prévue pour le début de 'automne 2016.
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Tableau no 2: Modules et questionnements

Module

Questionnements

ligues et prestataires tiers)?

b) Financement

= Quelles sont les modalités de financement des ligues de la santé (recherche de
fonds ; assurances sociales ; pouvoirs publics ; bénévolat) ?

c) Portée

= Quel est I'impact des prestations fournies par les ligues de la santé, sur la société
et sur I’économie ?
= Société : population concernée, charge de morbidité (réduite), soutien aux
proches, sensibilisation, autres avantages pour la société.
= Systeémes de santé et des assurances sociales : les prestations des ligues com-
plétent/déchargent les systémes de santé et des assurances sociales
= Economie publique : création de valeur, emplois proposés par les ligues, pertes
de salaire évitées par I'action des ligues, etc.

2) Besoins et lacunes actuels et futurs

a) Tendances et défis

= Quelles sont les tendances lourdes ? Et quelles sont les demandes de prestations
émises par les groupes cibles et les groupes d’intéréts sur les domaines suivants :
= Evolution de la démographie, des maladies et des facteurs de risques (ten-
dances épidémiologiques) ;
= Soins (nouveaux modeles d’approvisionnement, soins intégrés)
= Politique de la santé et financement (p. ex. télésanté, directives anticipées
des patient-e-s)
= Société

b) Prestations de-
mandées et lacunes

= Les besoins des groupes cibles et des groupes d’intéréts (population générale, en
bonne santé; personnes concernées (malades, proches, groupes vulnérables);
prestataires; politique/administration; économie) ?

= Quelles sont les lacunes a combler du point de vue de la politique de la santé? Y
a-t-il des lacunes dans la palette d’offres actuelle ?

c) Lacunes de finan-
cement

= Y a-t-il des lacunes au niveau du financement qui, a long terme et compte tenu de
I’évolution démographique, mettent en péril le traitement et la prise en charge
de personnes atteintes de maladies chroniques dans notre société ?

3) Role et positionnement futurs des ligues de la santé

a) Prestations four-
nies

= Quels sont les domaines ou les ligues de la santé sont susceptibles d’entrer dans
la bréche ou de se charger de taches ?

= Les ligues de la santé disposent-elles de potentiels inutilisés ?

= Quel est le réle des ligues de la santé dans le contexte des soins intégrés ?

= Quelles sont les taches et les défis futurs que les ligues de la santé sont appelées
a relever (p. ex. télésanté ; directives anticipées des patient-e-s) ?

b) Financement

= Quels sont les atouts et les faiblesses des différents modeles de financement ?

= Quelles sont les prestations dont le financement doit étre pris en charge par les
pouvoirs publics ?

= Quelles sont les prestations dont le financement doit étre pris en charge par les
assurances sociales ?

1.3.

Méthodologie

L’étude des questionnements cités se base sur une série de méthodes tant qualitatives que

guantitatives, dont voici le résumé :
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Tableau no 3: Les méthodes utilisées

Méthode | Analyse de la Entretiens Analyse des Enquéte en
littérature/de la qualitatifs données ligne

Module documentation
AnaI\,/se de I'état de. référence : rolel et ° ° ° °
portée actuels des ligues de la santé
Prestations et lacunes, actuelles et ° ° °
futures
Role et positionnement futurs des ° °

ligues de la santé

e = méthodes principales » = méthodes complémentaires

Analyse de la littérature/de la documentation

L’analyse de la littérature et de la documentation disponible était avant tout destinée a contex-
tualiser les questionnements, a identifier les tendances et les demandes formulées par les mi-
lieux de la santé ainsi qu’a rassembler des informations et des données relatives aux ligues de
la santé et a leur impact (charges de la morbidité, etc.). Nous avons donc évalué des études et
des rapports (cf. la bibliographie) ainsi que des documents fournis par les membres de la GELI-
KO, tels que sites internet, portraits d’institutions, documents stratégiques. Nous avons par
ailleurs évalué les sites de quelques organisations comparables (CRS, etc.) quant aux presta-

tions qu’elles fournissent.

Entretiens qualitatifs

Les entretiens qualitatifs avaient pour principal objectif de déterminer le role et la portée ac-

tuels des ligues de la santé ainsi que leur positionnement futur :

= Une premiére série d’entretiens a été menée en aolt 2014 avec des représentant-e-s des
membres nationaux de la GELIKO (généralement la directrice/le directeur). Sur la base des
résultats obtenus, nous avons élaboré une enquéte en ligne et dessiné la situation actuelle.

= La deuxieme série d’entretiens a été organisée en janvier 2015 et s’adressait a une ving-
taine de représentant-e-s de groupes d’intéréts, qui couvrent un vaste éventail de ligues de
la santé. Ce sont finalement 19 personnes qui ont participé a cette deuxieme série
d’entretiens, en février et mars 2015 (voir le tableau ci-apres). Outre la portée actuelle de
I’action des ligues, ces entretiens étaient destinés a mettre en évidence les attentes des ac-
teurs a I'adresse des ligues de la santé. Les résultats de ces entretiens représentent donc le

point de vue des actrices et des acteurs externes.

Les entretiens ont été menés a 'aide d’un guide (cf. annexe) ; les réponses ont été consignées

dans un proces-verbal, qui a fait I'objet d’une évaluation.
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Tableau no 4: Groupes d’intéréts interrogés

Nom Fonction Institution Forme de
I’entretien

Administration/Autorités

Pascal Strupler Directeur OFSP Personnel

Michael Jordi Secrétaire central CDS téléphonique

Politique

Ignazio Cassis CNTI, PLR Curafutura téléphonique

président

Rosmarie Quadranti NR ZH, BDP téléphonique

Assureurs

Paul Rhyn Chef de la section Commu- | santésuisse téléphonique

nication

Gebhard Heuberger

Chef Communication &
Affaires publique

Tarifsuisse

Personnel

Organisation de défense des intéréts des patients

Marie-Thérése Weber-Gobet

Cheffe de section
Politique sociale

Procap Suisse

téléphonique

Jean-Francois Steiert

Vice-président

Fédération suisse des ser-
vices aux patients

téléphonique

Systéme de santé/Recherche

Milo Puhan Directeur Instituts fur Sozial- und téléphonique
Praventivmedizin an der
Universitat Zirich

Thomas Zeltner Président Fondation Science et Cité téléphonique

Irene Bischofberger

Vice-rectrice

Kalaidos Haute école spé-
cialisée Santé

téléphonique

Prestataires de services

Silvia Marti Lavanchy

Secrétaire centrale ad-
jointe, Politique et bases

Association suisse des
organisations privées de
soins et d'aide a domicile
SPITEX

téléphonique

Claudia Galli Présidente Fédération suisse des asso- | téléphonique
ciations professionnelles du
domaine de la santé (FSAS)
Marc Miller Président Médecins de famille Suisse | téléphonique
Economie

Fridolin Marty

Responsable Politique de la
santé

economiesuisse

téléphonique

Heiner Sandmeier

Membre de la direction,
secrétaire général adjoint

Interpharma

téléphonique

NPO/ONG, organisations tierces

Thomas Mattig

Directeur

Promotion Santé Suisse

téléphonique

Markus Mader

Directeur

CRS

téléphonique

Expertes et experts expérimentés

Hans Thalmann

Pere d’enfants atteints de
myopathie ; responsable
d’un groupe d’entraide

téléphonique

Total

19 entretiens
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L’enquéte en ligne
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L'enquéte en ligne était destinée a confronter de maniére systématique a des avis tiers les

affirmations recueillies durant la premiére série d’entretiens a propos du réle actuel et de

I'orientation future des ligues de santé. Nous avons effectué ces entretiens a 'aide d’un ques-

tionnaire électronique constitué d’une vingtaine de questions (cf. annexe). Ce questionnaire a

été remis tant aux membres de la GELIKO qu’a leurs associations membres régionales ou can-

tonales.

Tableau no 5: Les participants de I’enquéte en ligne

Contactés Retour Taux de retour
Membres GELIKO 16 16 100%
Organisations membres régionales/cantonales
Aide Suisse contre le Sida 36 10 28%
Ligue suisse contre le cancer 18 13 72%
Ligue pulmonaire suisse Schweiz 23 12 52%
Ligue suisse contre le rhumatisme 26 16 62%
Association suisse du diabete 22 19 86%
Info-Entraide Suisse 16 10 53%
Association suisse de coeliakie 100%
Pro Mente Sana 3 100%
ProRaris 44 9 20%
Total 207 111 54%°

Analyse des données

L’analyse de données recouvre, en |'occurrence, I'évaluation de rapports annuels et financiers

des ligues de santé. Les informations relatives a la situation financiére de certaines organisa-

tions régionales ou cantonales ont été fournies par les organisations faitieres.

 Pour mémoire : certaines de ces organisations équivalent a seulement 40 & 60 pour cent de poste.
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1.4. La structure du rapport

Le présent rapport est subdivisé en quatre parties :

Le chapitre 2 comprend I'analyse de la situation de référence ; elle est consacrée a la des-
cription de 'organisation, des prestations et du financement des ligues et comprend une

évaluation des ligues et des acteurs quant au role et a la portée actuels de ces ligues.

Le chapitre 3 présente les tendances et les défis principaux, de méme que la demande de
prestations qui en découle.

Le chapitre 4 est consacré aux propositions sur le réle et la position futurs des ligues de la
santé et aux variantes qui en découlent.

Dans le 5e et dernier chapitre, les auteur-e-s formulent leurs conclusions.
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2. Les ligues de la santé : portrait actuel

Ce chapitre présente les ligues de la santé ainsi que leurs prestations et leur mode de finance-

ment en bref. Ce qui suit se base sur

= |es entretiens menés avec les membres de la GELIKO,

= |’enquéte en ligne menée aupres des membres de la GELIKO ainsi qu’aupres des organisa-
tions membres régionales et cantonales,

= |es rapports annuels, les sites internet et d’autres documents mis a disposition par les ligues

de la santé.

2.1. Organisation
2.1.1. Lesligues de la santé
La Suisse compte plusieurs centaines d’organisations non gouvernementales et généralement
sans but lucratif dans le domaine de la santé.’® Bon nombre d’entre elles s’engagent en faveur
de personnes atteintes de maladies chroniques ; parmi elles, quinze se sont regroupées au sein
d’une association faitiere, la Conférence nationale suisse des ligues de la santé (GELIKO, cf. le
tableau no 6 ci-apres). La plupart des organisations membres de la GELIKO travaillent a la pré-
vention de maladies spécifiques, soutiennent les personnes atteintes de ces maladies ou
s’engagent pour la prévention et la promotion de la santé de maniére générale. Deux excep-
tions cependant : ProRaris et Info-Entraide Suisse. ProRaris représente plus de 40 organisations
de défense des intéréts des patients et se concentre sur I'information et la reconnaissance par
la population et les autorités. Info-Entraide Suisse s’engage pour l'idée et la méthode de
I’entraide.

Neuf des quinze organisations de la GELIKO sont des associations faftieres d’organisations
régionales ou cantonales. On compte par ailleurs en Suisse d’autres organisations de la santé
non gouvernementales telles que I’Association Alzheimer Suisse, la Société suisse de la sclérose

en plaques, Parkinson Suisse, le groupe GIST Suisse, Procap, etc.

19 INFRAS 2006.
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Tableau no 6: Les membres de la GELIKO (ligues de la santé)

Nom Site internet Forme juri- Organisations
dique membres canto-

nales/régionales

aha! Centre d’Allergie Suisse www.aha.ch fondation -

Aide Suisse contre le Sida www.aids.ch association 36 *)

Ligue suisse contre le cancer www.swisscancer.ch association 18

(KLS)

Ligue suisse des personnes at- www.zeckenliga.ch association -

teintes de maladies a tiques (LiZ)

Ligue pulmonaire suisse Schweiz | www.lung.ch association 23

(LLS)

Pro Mente Sana'! wWww.promentesana.ch fondation 3

ProRaris — Alliance Maladies www.proraris.ch association 44

Rares - Suisse

Ligue suisse contre le rhuma- www.Ligue suisse contre le rhu- association 26

tisme Suisse matisme.ch

Fondation suisse de I'adiposité www.saps.ch fondation -

(FOSO)

Association suisse du diabéete www.diabetesgesellschaft.ch association 22

(SDG)

Société suisse pour la mucovisci- | www.cfch.ch association -

dose (CFCH)

Schweizerische Gesellschaft fiir www.muskelgesellschaft.ch association -

Muskelkranke (SGMK)

Fondation suisse de cardiologie www.swissheart.ch fondation

Société suisse du psoriasis et du www.spvg.ch association -

vitiligo (SSPV)

Info-Entraide Suisse www.selbsthilfeschweiz.ch fondation 16

Association suisse de coeliakie www.zoeliakie.ch association 3

Total 191

Source: rapports annuels, informations fournies par les ligues. *) membres actifs+, membres actifs nationaux et membres actifs.

Terminologie

Dans ce qui suit, nous désignerons les organisations (faftiéres) nationales regroupées dans la
GELIKO par « ligues de la santé » ou par « organisations faitieres » (OF), méme si elles ne por-
tent pas toutes le nom de « ligues » et méme si elles ne sont pas toutes des associations fai-
tieres. Nous appellerons organisations membres (OM) les organisations régionales ou canto-

nales.

Les débuts de certaines des ligues de la santé remontent a plus d’un siécle ; c’est par exemple

le cas de la Ligue pulmonaire suisse, fondée en 1904. D’autres sont plus récentes, telles que la

1 N’est plus membre de la GELIKO.
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Ligue suisse des personnes atteintes de maladies a tiques (LiZ), fondée en 2002. Les organisa-
tions de la santé sont souvent le fait de personnes directement concernées ; elles sont dues a
Iinitiative de médecins, de malades ou de leurs proches ou encore a la volonté de pallier aux
lacunes des services de santé publics. Par conséquent, les organisations de la santé sont aussi
I’expression de la responsabilité assumée par la société civile, un phénomeéne qui distingue la
Suisse des pays environnants, ou les services de santé relévent de maniere plus exclusive de
I’Etat. Nées d’un besoin concret, les ligues de la santé ont connu un développement organique
au fil du temps. Ainsi, aprés le recul de la tuberculose, la Ligue pulmonaire suisse s’est vouée a
d’autres maladies pulmonaires et a leurs causes (lutte contre la fumée). L‘Aide Suisse contre le
Sida, quant a elle, se concentre davantage sur les maladies sexuellement transmissibles dans
leur ensemble depuis le recul du nombre de malades du sida.

Le soutien apporté aux malades, aux personnes concernées et aux proches ainsi que le
lobbying et les relations publiques sont au centre des activités de chacune de ces ligues ; de
plus, elles effectuent un travail de prévention et contribuent a la prise de conscience et a la
sensibilisation des personnes concernées.

La plupart des organisations membres de la GELIKO sont constituées en association,
qguelques-unes en fondation. Une bonne moitié d’entre elles sont des associations faitieres
d’organisations de la santé cantonales ou régionales, notamment la Ligue suisse contre le can-

cer, la Ligue pulmonaire suisse et I’Aide Suisse contre le Sida (cf. le tableau no 5).

Délimitation par rapport a des organisations tierces de défense des intéréts des patients
Parmi les organisations qui s’engagent en faveur des intéréts des patients, on compte non seu-
lement les organisations de la santé, mais aussi d’autres institutions. Ces deux groupes se dis-

tinguent essentiellement par leur centre d’activité (cf. le tableau no 7 ci-apres) :
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Tableau no 7: Organisation de défense des intéréts des patients!?

Centre d‘activités Sous-groupes

Organisations spécifiquement dédiées a la défense des intéréts des patients et ligues de la santé :

= QOrganisation et orienta- | Organisations thématiques spécifiques de défense des intéréts des patients :
tion par les spécialistes = QOrganisations sans but lucratif

= Prestations de services = Activités professionnalisées grace a la participation de professionnel-le-s
spécifiques = Prestations en faveur de personnes atteintes d’une maladie chronique

= Défense et représenta- = Mandats publics en priorité
tion des intéréts spéci- = Accent sur la prévention (primaire, secondaire, tertiaire) par I‘information
fiques des patients = Toutes les organisations GELIKO, a I'exception d‘Info-Entraide Suisse et de

ProRaris

Organisations spécifiques de défense des intéréts des patients axées sur
I’entraide :

= Activités professionnalisées

= |nfrastructure de base pour la promotion globale de groupes d’entraide
= Accent sur ‘entraide

= Exemple: Info-Entraide Suisse

Organisations de personnes concernées ou de proches

= Représentation com- Groupes d’entraide:
mune des intéréts de = Fédération de personnes atteintes d’'une méme maladie
personnes directement = Groupe de taille raisonnable, réunions a intervalles réguliers, échange
ou indirectement con- d’expériences et de savoir-faire
cernées = Groupes autogérés, constitués de membres actifs uniquement
= Endossement de fonc- Organisations d’entraide:

tion, resp. représentation | ® Structures réglementées, fréquemment avec un secrétariat

d’intéréts par des spécia- | = Regroupement de groupes d’entraide en vue de synergies, d’élargissement
listes, exclusivement sur de I'offre ou d’accroissement de I'influence en termes de défense des inté-
mandat de personnes réts

directement concernées

Organisations de protection des patients

= Représentation juridique des patients en vue de I'exercice de leurs droits

= |Information et conseils concernant les droits des patients, conseils et représentation en cas de conflits
entre patients et prestataires de services/assurances ou en cas d’erreurs de traitement

= Exemples : Fédération des patients, Organisation de défense des intéréts des patients, Stiftung fir Konsu-
mentenschutz [organisation de défense des consommateurs]

Source: T. Zeltner: Patientenorganisationen im Clinch zwischen Markt und Staat — Fokus: aus staatlicher Sicht. Conférence
donnée a 'occasion du cinquantenaire de I’Association suisse du diabéte.

2.1.2. L’association faitiere GELIKO

La Conférence nationale suisse des ligues de la santé (GELIKO) est I'organisation faitiere dans
laguelle sont regroupées les organisations de la santé nationales qui se dédient aux affections
chroniques, telles que maladies cardiovasculaires, cancer, rhumatismes, diabéte, etc. Selon sa

propre définition, la GELIKO défend les intéréts des malades chroniques dans les domaines de

12 | 3 catégorisation entre les organisations n’est pas toujours facile. Certaines d’entre elles, telles que la Société suisse pour la
mucoviscidose (CFCH), reléve a la fois de I'organisation de défense des intéréts des patient-e-s et de celle de personnes concer-
nées.
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la politique de la santé et de la politique des assurances sociales et qu’elle lutte contre les ef-
fets négatifs sanitaires, financiers et sociaux de ces maladies.

Les taches principales de la GELIKO sont la sensibilisation, la défense des intéréts (Advocacy) et
la prise d’influence, dans les sphéres politiques, dans I'administration ainsi qu’aupreés de la
population. Par ailleurs, elle fournit des prestations destinées aux organisations membres (p.
ex. bulletin d’information publié a intervalles réguliers) et elle encourage la collaboration entre
les organisations membres de méme que la mise a profit d’effets de synergie.

La structure de la GELIKO se constitue d’un secrétariat, d’'un comité et de I'assemblée gé-
nérale des membres. Le secrétariat est doté respectivement d’un poste d’administrateur et
d’assistant (40 pour cent de poste chacun). Le comité se compose des six administrateurs
d’associations membres ainsi que d’'un membre du parlement national. Avec I'assemblée géné-
rale des membres, ces deux organes sont responsables de |'orientation stratégique de la GELI-
KO. Le financement de la GELIKO est assuré par les cotisations de ses membres, pondérées

selon leurs capacités financiéres respectives.

Figure no 2: L‘organisation de la GELIKO

Organisations

Ligues de la santé . .
cantonales/régionales

Assemblée générale
des membres

Comité

Secrétariat

GELIKO

Source : Fischer-Taeschler 2013.
Dans certains cantons, des ligues cantonales se sont elles-mémes constituées en association ou

en groupe informel. C’est le cas dans les cantons de Vaud, de Fribourg et du Valais. A Bale-Ville,

ces ligues se sont regroupées dans une Maison de la santé (Haus der Gesundheit).
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2.1.3. Emploi

Les ligues de la santé représentent I'équivalent de quelque 1'100 emplois a plein temps (EPT),
dont 230 dans les organisations faitieres et 880 dans les organisations faftiéres canto-
nales/régionales.’

Le nombre d’emplois varie considérablement selon les organisations ; alors que la Ligue
pulmonaire suisse emploie quelque 700 personnes en Suisse (env. 330 EPT), la Fondation

suisse de I'adiposité compte cinqg employé-e-s.

Tableau no 8: nombre d’emplois dans les organisations faitiéres ainsi que cantonales/régionales

Nombre d‘équivalents plein temps
(EPT)
Collaboratrices/collaborateurs employés 1‘005
Collaboratrices/collaborateurs bénévoles 57
Collaboratrices/collaborateurs a titre honorifique 46
Total 1108

Source: informations relatives a I‘année 2013.

2.2. Les prestations

2.2.1. Lla palette de prestations actuelle

Parmi les ligues de la santé, nombreuses sont celles qui résultent du besoin concret des pa-
tients, alors que les malades concernés et leurs proches manquaient d’informations sur la ma-
ladie et souhaitaient un échange avec des personnes en situation comparable. Aujourd’hui
encore, la palette des prestations des ligues et les groupes cibles refletent ces besoins (cf. la

figure no 3 ci-apres).

13 Toutes les ligues ont fourni des chiffres relatifs aux équivalents plein temps des emplois qu’ils proposent ; par contre, cer-
taines d’entre elle n’ont pas indiqué le nombre de leurs collaboratrices et collaborateurs; nous renongons donc a publier ce
chiffre.
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Figure no 3: Les prestations proposées par les ligues de la santé et leurs groupes cibles

Prestations fournies

Consultations 88%

Information 87%

Entraide 83%

Formation de base et
continue

Prise en charge

Soutiens financiers

Prestations en nature

Recherche

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Fréquence des mentions

Groupes-cibles

Malades

Proches

Grand public
Personell de santé
Groupes a risque
Milieux politiques
Empleyers

Milieux scientifiques

Assurances

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Fréquence des mentions

Source : Enquéte en ligne auprés des membres de la GELIKO et auprés de ses organisations membres régionales/cantonales.
N=112. Question posée : « Quelles prestations proposez-vous actuellement ? (plusieurs mentions possibles, fréquence des
mentions : pourcentage d’organisations qui fournissent cette prestation). » Question posée : « A quels groupes-cibles
s’adressent vos offres ? (plusieurs mentions possibles, fréquence des mentions : pourcentage d’organisations qui se dédient a
ce groupe cible). »
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La quasi-totalité des organisations propose des consultations, des informations (brochures, site
internet spécifique, magazines, etc.) et un réseau d’entraide. Font exception certaines petites
organisations, généralement dédiées aux personnes atteintes d’une maladie rare, qui n’ont pas
de service de consultation ; c’est le cas de I'association Verein Morbus - Wilson Schweiz ou de
la Société suisse de porphyrie. Les autres types de prestations citées, a savoir la formation et la
formation continue, les consultations, les soutiens financiers, les prestations en nature et la
recherche, figurent dans le catalogue des offres de moins de la moitié des organisations. Le
résultat est d’ailleurs comparable si I'on évalue les réponses ventilées par organisations fai-
tieres (OF) et par organisations membres (OM). Certaines OF mettent I'accent sur un assorti-
ment restreint de prestations, telles la Ligue suisse contre le rhumatisme, qui fournit essentiel-
lement des prestations en nature, ou la Fondation suisse de cardiologie, qui s’investit avant
tout dans les domaines de la recherche de fonds et de I'information. De maniere générale, les
OF s’engagent davantage que les OM en faveur de la formation et de la formation continue
(56%) et de la recherche (38%).

Parmi les organisations nationales qui comptent des organisations membres (régionales),
on constate que ce sont avant tout la Ligue pulmonaire et la Ligue contre le cancer ainsi que
ProRaris qui sont actifs dans le domaine de la recherche. Ces organisations proposent des pres-
tations en nature et des soutiens financiers, au méme titre que les ligues contre les rhuma-
tismes et I’Aide Suisse contre le Sida.

Quant aux groupes cibles visés par les ligues de la santé, ce sont en premier lieu les ma-
lades et leurs proches ainsi que le grand public. Si I’'on ne considere que les organisations fai-
tiéres, les groupes cibles sont comparables ; au-dela, elles s’adressent davantage aux milieux
politiques (75%) et scientifiques (56%), aux employeurs (50%) et aux compagnies d’assurances
(44%).

Une majorité de ligues s’adresse a un public cible vaste, qui comprend les employeurs et
les assureurs (Ligue suisse contre le cancer, Ligue suisse contre le rhumatisme, Ligue pulmo-
naire suisse, Fondation suisse de cardiologie, Pro Mente Sana, Fondation suisse de I'obésité,
Aide Suisse contre le Sida, aha! et CFCH). D’autres (Association suisse de coeliakie, Muskelge-
sellschaft, Société suisse du psoriasis et du vitiligo, ProRaris et Ligue suisse des personnes at-
teintes de maladies a tiques) se consacrent avant tout aux personnes malades, aux proches, au
grand public, ainsi que, pour certaines du moins, au personnel de santé, a I’action politique et a
la recherche.

Une partie des ligues propose des prestations spécifiques, destinées par exemple aux ma-
lades chroniques, ou encore des prestations faciles d’accés, des services basés sur internet, des
prestations spécifiquement destinées aux migrant-e-s ; elles peuvent par ailleurs jouer un role

de triage ou de portique (cf. la figure 4 ci-aprés).
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Figure no 4: Offres spécifiques actuelles ou prévues

Offre pour malades

chroniques 7%

|

Offres facilement accessibles 51%

Offresen ligne 43%

Offres pour migrant-e-s 32%

Fonction de triage pour

traitements médicaux 16%

N

0 20% 40% 60% 80% 100%

Fréquence des mentions

Source: Enquéte en ligne auprés des membres de la GELIKO et auprés de leurs organisations membres régionales/cantonales.
Question posée: « Quelles prestations spéciales proposez-vous ou comptez-vous proposer ? (plusieurs mentions possibles).
(plusieurs mentions possibles) ». N=100.

2.2.2. L’évolution des prestations
De maniere générale, les prestations du systéme de santé se sont multipliées au cours des
récentes années ; il en est de méme pour celles que proposent les ligues de la santé (cf. la fig. 5

ci-apres).
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Figure no 5: Modification des prestations proposées par les ligues de la santé; explication

Total (n=112) 47% 47%
Information (n=94) 67% 31%
Concultations (n=94) 57% 35%
Recherche (n=29) 55% 38%

Formation et formation

FEERREE R

continue (n=50) 6% “a%
Encadrement (n=50) 38% 56%
Prestations en nature (n=31) 35% 58%
Soutien financier (n=46) 33% 61%
Entraide (n=87) 28% 63%
0% 20% 40% 60% 80% 100%
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Source: Enquéte en ligne auprés des membres de la GELIKO et aupreés de ses organisations membres régionales/cantonales.
Question posée: « Quelles parties de vos prestations ont-elles subi un changement notable (c’est-a-dire de +/-10%) au cours des
5 derniéres années ? N = variable : toutes les organisations qui proposent cette prestations particuliere. »

Question posée : « Pour quelles raisons les prestations ont-elles augmenté dans I'ensemble ou dans certains secteurs ? (plu-
sieurs mentions possibles). » N=112.
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Pratiquement toutes les organisations ont élargi leur offre (accroissement de plus de +10%) ou
du moins maintenue. Cet étoffement est essentiellement intervenu dans le domaine de
I'information (deux tiers d’entre des organisations) ; celles qui ont diminué leur offre (diminu-
tion de plus de 10%) sont peu nombreuses.

Ce schéma se répeéte au niveau des associations faitieres, dans la mesure ou 51% d’entre
elles ont élargi leur offre et que seulement 3% d’entre elles I'ont réduite.

L’explication de cet étoffement réside a la fois dans I’évolution démographique et dans le
progrés de la médecine ; on compte en effet toujours plus de personnes malades et par consé-

guent, la demande de prestations s’accroit elle aussi.

2.2.3.

Parmi les ligues de la santé, nombreuses sont celles qui ont été créées pour fournir des presta-

Comparaison avec |'offre d’organisations tierces

tions spécifiques, absentes de la palette des prestations fournies par I’Etat. Les prestations des
ligues de la santé, contrairement a d’autres organisations et institutions du secteur de la santé,
sont en partie complémentaires, alors que d’autres sont redondantes (cf. le tableau no 9 ci-

aprés ; liste non exhaustive) :

Tableau no 9: exemples de ligues de la santé aux prestations comparables et/ou complémentaires

Organisations (exemples)

| Prestations comparables

Prestations complémentaires

Promotion de la santé/Prévention

Promotion Santé Suisse

= |Informations destinées a la
population et aux entreprises

= Conception et évaluation de pro-
grammes et de mesures de promotion
de la santé

Radix

= |nformations

» Elaboration et mise en ceuvre de
mesures de santé publique

Services de prévention des
cantons

= |nformations

= Prévention contextuelle

= Mise en ceuvre de mesures de préven-
tion

= Evaluation de programmes

Assurances maladie

= |Informations de prévention et
de promotion de la santé

Sociétés de discipline médi-
cale

p. ex. Société Suisse d'Aller-
gologie et Immunologie
(SSAI)

= Brochures d’information

Entreprises pharmaceutiques

= Brochures d’information

= Recherche

Institutions de recherche, p.
ex. Christine Kilhne — Center
for Allergy Research and
Education (CK-CARE)

= Séminaires, formation du

personnel soignant

Careum

= Formation de base et continue

= Recherche
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Tableau no 9: exemples de ligues de la santé aux prestations comparables et/ou complémentaires

Organisations (exemples)

Prestations comparables

Prestations complémentaires

Santé sexuelle suisse
Société Suisse de Nutrition
(SSN)

= |nformation/Consultations

Consultations/Soins

Soins a domicile

= Consultations

= Soins spécifiques (podologie,

soins oncologiques, etc.)

= Soins infirmiers

Médecins, pharmacies,
centres de réadaptation,
conseils sociaux en milieu
hospitalier

= Consultations

= Soins infirmiers

Offices Al

= Consultations, Moyens auxi-
liaires

Consultations diététiques

= Consultations

Croix-Rouge suisse

= Encadrement
(service de transports, etc.)

= Formation continue (soins palliatifs,
etc.)

Association Alzheimer Suisse,
Société suisse de la sclérose
en plaques

Parkinson Suisse

Groupe GIST Suisse

= |nformation/Consultations concernant
d’autres tableaux cliniques

Procap, forums de personnes
handicapées

= Consultations, encadrement, forma-
tion a d’autres tableaux cliniques

SOS Oxygene, Sleep&Health

= Moyens auxiliaires

Physiothérapie, fitness

= Régénération

Défense d‘intéréts

Organisation de défense des
intéréts des patients, p. ex.
Organisation suisse des pa-
tients (OSP), Conseil positif,
association d'aide en cas de
panique et d'angoisse,
Société suisse des patients
insuffisants rénaux

= Représentation des intéréts
des patient-e-s

Public Health Schweiz

= Représentation des professionnel-le-s
de la santé

L’enquéte a confirmé que des organisations/institutions tierces proposent des prestations en
partie comparables a celles des ligues de la santé (cf. fig. 6 ci-apres) :
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Figure no 6: Possibilités de substitution de prestations des ligues de la santé par des prestataires tiers

6%
oui
partiellement
non

56%
M je ne sais pas

Source: Enquéte en ligne auprés des membres de la GELIKO et de leurs organisations membres régionales/cantonales. Question
posée : « Y a-t-il des organisations qui pourraient endosser vos taches, si votre organisation n’existait pas ? » N=112.

Quelque deux tiers des organisations estiment que des prestataires tiers pourraient fournir
leurs prestations a leur place, ou du moins une partie de ces prestations. Un tiers environ des
organisations interrogées ont répondu qu’elles proposent des prestations exclusives et qu’il n'y
a pas de prestataire comparable tiers. C'est par exemple le cas des prestations fournies par la
Fondation suisse de cardiologie dans le domaine des affections cardiaques et des mesures de
sauvetage, ainsi que de celles qu’elle propose dans le cadre du programme « Femme et

cceur ». Les ligues contre le cancer, les ligues contre les rhumatismes, les ligues pulmonaires,
Pro Mente Sana, la Fondation suisse de |'obésité et ProRaris considérent que leurs offres sont
exclusives. Parmi les organisations membres, 32 pour cent estiment qu’aucun prestataire tiers
ne pourrait accomplir leurs taches. Quant aux organisations faitieres, elles sont 19 pour cent a

penser que leurs ligues fournissent des prestations exclusives.
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Figure no 7 démontre les prestations des ligues de la santé ventilées selon les prestataires tiers
potentiels.

Figure no 7: prestataires tiers potentiels

Ligues tierces 51%

Hopitaux 46%
Médecins

Services cantonaux
Soins a domicile
Prestataires tiers
Promotion Santé Suisse

Réadaptation

Autorités fédérales

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Fréquence des mentions

Source: Enquéte en ligne auprés des membres de la GELIKO et de leurs organisations membres régionales/cantonales. Question
posée: « Quelles sont les organisations qui pourraient endosser vos taches si votre organisation n’existait pas ? » N=69 (Les
organisations qui ont répondu « oui » ou « en partie » a la question d’une substitution éventuelle.

Comme prestataires tiers potentiels, les organisations interrogées mentionnent avant tout les
autres ligues'* ainsi que d’autres organismes. Alors que les services cantonaux constituent des
concurrents aux yeux de quelques ligues, c’est plus rarement le cas de Promotion Santé Suisse
et des services de la Confédération. Parmi les autres concurrents mentionnés, on trouve plu-
sieurs fois les pharmacies et des entreprises privées, de méme que, rarement, Pro Infirmis et
de Pro Senectute. Les réponses a cette question du potentiel de substitution varient fortement
selon le type de ligue. Par ailleurs, les ligues de la santé pensent que I'industrie pharmaceu-
tique représente elle aussi un concurrent d’un type nouveau. Une organisation en particulier
fait remarquer que les entreprises pharmaceutiques cherchent toujours plus souvent a toucher
directement les personnes concernées en proposant des cours, des brochures, des confé-

rences, etc.

4 Au sens d’organisations de la santé tierces.
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2.3. Aspects financiers
2.3.1. Les organisations faitieres

Les informations ci-aprés se rapportent aux ligues de santé nationales (associations faitieres).

Les dépenses

Les capacités financiéres des différentes associations faitiéres sont trés variables, témoins les
budgets, qui vont de 35‘000 francs a 22 millions de francs. Au total, les dépenses des organisa-
tions faitieres regroupées au sein de la GELIKO s’élevaient a quelque 60 millions de francs en

2013 (cf. le tableau ci-apreés) :

Tabelle 10: Les dépenses des organisations faitieres en 2013

Poste CHF en % des dépenses totales

Dépenses totales 2013 63'220'291

Projects 39'940'563 63%
Projets non spécifiés 13'002'175 21%
Information/Relations publiques 10'635'707 17%
Consultations/Entraide 6'165'174 10%
Encadrement 223'498 0%
Formation et formation continue 569'878 1%
Soutien financier 203'307 0%
Prestations en nature 1'005'932 2%
Recherche 8'134'892 13%

Administration 13'490'897 21%

Recherche de fonds 9'682'489 15%

Autres dépenses 106'342 0%

Bénéfice/Perte 2013 764'292

Sources: rapports annuels 2013, documents fournis par les OF.

= Les postes de loin les mieux dotés sont ceux de l‘information, de la recherche et des consul-
tations.15 Presque toutes les organisations ont inscrit I'information a leur cahier des
charges. Seulement trois organisations fournissent des contributions financieres a la re-
cherche.

= Trois organisations fournissent des prestations d’encadrement.

= Une organisation apporte un soutien financier et une autre des prestations en nature.

= Les résultats annuels pour 2013 sont compris entre un bénéfice d’un million de francs

suisses et une perte d’un demi-million de francs.

15 La délimitation de ces postes n’est pas toujours claire. Ainsi, les dépenses pour une manifestation est imputable aussi bien a
la recherche de fonds qu’a I'information.
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= Sil’on considére la GELIKO dans son ensemble, on constate qu’un peu moins de deux tiers
des ressources financieres disponibles sont affectées a des projets. La recherche de fonds
représente 15% des codts. Les frais administratifs s’élevent en moyenne a 20%. La part des
colts administratifs varie fortement, suivant leur imputabilité aux projets ; ces co(ts peu-
vent aller de 5 a 80 % suivant les ligues. Un autre aspect qui connait des disparités tres
fortes est celui de I'efficacité de la recherche de fonds (rapport entre les charges liées a la
recherche de fonds rapportées aux dons/legs effectifs) ; lorsque des chiffres sont dispo-
nibles, ce rapport varie entre 0,1 et 0,5. Les directives ZEWO préconisent un chiffre compris
entre 0,15 et 0,2.

Abbildung 8: Les dépenses des organisations 2013 en %, ventilées selon les catégories

Recherche Projets non spécifiques

___ Prestationsennature
;78 ___ Formation et formation continue

7%
e < : ~= — Encadrement
Administration N — Soutien financier

— Information/
Relations publiques

Recherche Consultations/Entraide

Sources: rapports annuels 2013, documents fournis par les OF.
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Les recettes pergues par les organisations faitieres se chiffrent a 64 millions de francs au total.

Tabelle 11: Les recettes des organisations faitiéres en 2013

Catégorie de recettes CHF En % des recettes totales
Recettes totales 2013 63'984'583
Dons et legs 38'376'367 60%
Contributions des pouvoirs publics 9'340'671 15%
Confédération 8'884'735 14%
Cantons 235'446 0.4%
Communes 4'308 0%
Prestations de services 9'170'224 14%
Contributions projets/Parrainages 2'966'773 5%
Autres recettes 2'405'027 4%
Contributions financiéres/Variations 1'241'502 2%
capital
Cotisations 484'018 1%

Sources: rapports annuels 2013, documents fournis par les OF.'® Les recettes versées aux ligues cantonales ne figurent pas dans
le présent décompte.

Figure no 9: Recettes des organisations faitiéres en 2013 : 60% des recettes proviennent de dons et de legs.

Contributions pouvoirs publics

—— Contributions projets/Parrainages

/ —— Autres recettes
s — produits financiers, modification du capital

— Cotisations

Donsetlegs —

—— Prestationsservices

Sources: rapports annuels 2013, documents fournis par les OF.

16 La somme des postes « Contributions des pouvoirs publics Confédération/Canton/Communes » est inférieure au montant du
poste « Contributions des pouvoirs publics », car pour certaines organisations, la ventilation par contributeurs n’est pas connue.
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= Les dons et legs restent la ressource essentielle des organisations faitieres, puisqu’ils repré-
sentent prés de 60% des recettes. La part des legs a connu d’importantes fluctuations dans
toutes les ligues (faitieres, organisations membres) au cours des cing derniéres années
(entre 25 et 30%).
Si on n’enregistre pas d’augmentation significative des legs, on remarque qu’en valeur ab-
solue, les dons versés aux organisations faftieéres sont plutot en hausse et ceux qui sont at-
tribués aux organisations membres plutét a la baisse. Le montant total des dons n’a subi
gu’un faible recul entre 2010 et 2013 (-3%) ; les organisations faitiéres précisent toutefois
que les charges liées a la récolte de dons ont augmenté.

= Les contributions des pouvoirs publics atteignent jusqu’a 50% dans certaines organisations,
voire 75% pour I'une d’entre elles. Trois autres organisations ne regoivent aucune contribu-
tion des pouvoirs publics.

= Les contributions de la Confédération sont pour la plupart versées par I'Office fédéral des
assurances sociales, en application de I'art. 74 LAI. Il s’agit notamment de contributions aux
prestations « répondant a des besoins personnels spécifiques dans le domaine psychoso-
cial » (essentiellement : consultations et encadrement).

= Les recettes des caisses-maladie couvrent les prestations fournies dans les domaines pré-
vention, promotion de la santé, gestion des cas et soins intégrés.

= Les recettes issues de la vente de prestations de services (cours, moyens auxiliaires etc.)
sont pratiquement aussi importantes que celles qui sont versées par les pouvoirs publics.

= Toutes les organisations faitieres ont en commun que le parrainage par des entreprises et
les cotisations ne représentent qu’une faible partie des recettes.17

= Les produits financiers et les variations de capital varient entre -1 million de francs (contri-

butions de capital) et +1 million de francs (prélévement de capital).

2.3.2. Les organisations membres

La puissance financiére des organisations cantonales/régionales dépasse de loin celle des or-
ganisations faitiéres. En 2013, leur volume financier atteint ainsi 205 millions de francs.'® La
moitié des recettes provient des caisses-maladie, quelque 15% supplémentaires provenaient

des pouvoirs publics et respectivement 10% de dons et de la vente de prestations de services.'?

7 Les types de recettes n’étaient pas toujours clairement délimités ; on peut interpréter les recettes d’annonces aussi bien
comme un parrainage d’entreprise que comme le produit d’une prestation de service.

'8 Informations qui concernent les organisations membres de la Ligue pulmonaire, de la Ligue suisse contre le cancer, de I'Aide
Suisse contre le Sida, Ligue suisse contre le rhumatisme, Association suisse du diabéte, Info-Entraide Suisse.

19 Les membres cantonaux d‘une ligue unique obtiennent I’'ensemble des recettes des caisses-maladie. Si on ne tient pas
compte de cette ligue, 30% des recettes proviennent des pouvoirs publics, 20% de dons et respectivement 15% de la vente de
prestations de services et de variations du capital.
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75% des ressources disponibles sont attribuées a des projets. L’administration et la re-
cherche de fonds représentent 20% des dépenses. Les ressources restantes (env. 5%) sont
affectées aux mouvements de capitaux, aux dépenses extraordinaires et a des dépenses di-

verses.

2.3.3. Vue consolidée

Les recettes et les dépenses totales des organisations faitieres de la GELIKO et de leurs organi-
sations membres s’élevaient a quelque 270 millions de francs en 2013, dont 65 millions sont
attribuables aux organisations faitieres et 205 millions aux organisations membres.

Coté dépenses, un peu moins de 75% des ressources disponibles (195 millions de francs)
sont affectées aux prestations (consultations, information, etc.) et 20% (60 millions de francs) a
I’administration et a la récolte de fonds, les 5% restants couvrant les dépenses subsistantes.?’

Les recettes se constituent essentiellement de dons (20%), de contributions des collectivi-
tés publiques (15%), de la vente de prestations de services (10%) et de contributions des assu-

rances (35%).2

2.3.4. Evolution de la situation financiere
L’évolution de la situation financiére de la plupart des ligues montre que la plupart de ces or-
ganisations sont parvenues a maintenir leurs recettes, voire a les accroitre (cf. la figure 10 ci-

apres) ; un quart d’entre elles ont cependant enregistré une diminution.

20 D'éventuelles inconsistances dans les pourcentages sont dues au cumul d'arrondis.
21 Les membres cantonaux d‘une ligue unique obtiennent 'ensemble des recettes des caisses-maladie.
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Figure no. 10: Evolution des recettes

Total 32% 46%
Contributions a projets
spécifique 0% 5k
Recettes de prestations 26% 59%
Dons et legs 19% 50%
Contributions canton 11% 70%
Contributions Confédération | 10% 62%
Parrainages d’entreprises | 8% 70%
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capital
Contributions des communes 3% 82%
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Fréquence des mentions
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Source: Enquéte en ligne auprés des membres de la GELIKO et de leurs organisations membres régionales/cantonales. Question
posée: « Quelles parties de vos prestations ont-elles subi un changement notables (c’est-a-dire de +/- 10%) au cours des 5
derniéres années ? » N = 105-107 (lacunes pour quelques positions).

Il n’y pratiquement pas de catégorie de recettes qui n’ait varié chez 'une ou chez l'autre des
ligues. On observe des baisses surtout au niveau des dons et des legs, des contributions de la
Confédération et du parrainage par des entreprises.

L’évolution générale est comparable dans les trois grandes régions linguistiques du pays.
Par contre, on constate des différences selon les types de recettes. Ainsi, les organisations ont
été proportionnellement plus nombreuses en Suisse romande et italienne a enregistrer une
hausse des contributions pour projets spécifiques, des recettes pour prestations de service
fournies et des contributions des cantons qu’en Suisse alémanique. Dans cette derniére région,
ce sont les produits financiers qui ont connu une hausse plus substantielle qu’ailleurs.

Les organisations faitiéres et les organisations membres ont connu une évolution hétéro-
géne des recettes. Alors que la part des organisations qui a connu un accroissement des re-
cettes est comparable chez les organisations faitieres et les organisations membres, les dons et
les legs ainsi que le parrainage par les entreprises sont plutét en augmentation dans les organi-

sations faitiéres, qui, par ailleurs, ont bénéficié d’une hausse des contributions pour des pro-
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jets spécifiques. Les organisations membres, en revanche, ont été proportionnellement plus
nombreuses a développer le produit des prestations qu’elles ont fournies.

On constate par ailleurs des évolutions inverses entre les différentes organisations fai-
tiéres : certaines ligues ont pu accroitre leurs revenus (p. ex. Ligue suisse contre le rhumatisme,
Ligue pulmonaire suisse, Fondation suisse de cardiologie, ahal, Société suisse pour la mucovis-
cidose, ProRaris). D’autres doivent faire face a une évolution négative (Association suisse du
diabéte, Association suisse de coeliakie, Muskelgesellschaft, Info-Entraide Suisse, Pro Mente
Sana, Société suisse du psoriasis et du vitiligo). Les recettes des autres ligues ont été stables ou
n’ont fait I'objet d’aucune mention.

Les raisons de la variabilité des recettes sont nombreuses, (cf. la fig.11 ci-apres) :
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Figure no 11: Raison de la fluctuation des recettes
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Source: Enquéte en ligne auprés des membres de la GELIKO et de leurs organisations membres régionales/cantonales. Question
posée: « Pour quelles raisons les recettes ont-elles augmenté ? » N=69. Question posée : « Pour quelles raisons les recettes ont-
elles baissé ? (plusieurs mentions possibles). » N=67.

Au cours des entretiens menés avec les OF, les raisons ci-aprés ont encore été mentionnées :

= Quelques-unes des organisations attribuent I'augmentation de leurs recettes au fait qu’elles
ont professionnalisé la recherche de fonds ou au fait qu’elles ont intensifié la recherche de
dons et de legs ; elles estiment que les dons font I'objet d’une compétition toujours plus fé-
roce, alors que le montant des dons potentiels n’augmente pas, ce qui rend difficile le main-

tien du niveau des dons et des legs. Les dons n’ont cependant pas subi le recul massif qui
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avait été craint. Les organisations sont par contre nombreuses a penser que les legs poten-
tiels sont erratiques.

= Quelques organisations sont d’avis que I'augmentation des recettes qui proviennent de
contributions liées s’explique notamment par les contributions de fondations.

= Du cOté des recettes fournies par le parrainage d’entreprises, on observe des évolutions
contradictoires : d'un c6té, certaines organisations ont redoublé d’efforts pour acquérir des
contrats de parrainage avec des entreprises; d’autre part, les exigences de ces entreprises
sont devenues plus strictes, ce qui rend difficile le financement de projets par ce biais. Ce
type de parrainage étant devenu moins attrayant, les organisations comptent moins sur les
contributions des entreprises. Enfin, suite a des remodelages du marché dans les domaines
de I'industrie pharmaceutique et des technologies médicales, c’est le nombre de parrains
potentiels lui-méme qui est en recul ; par conséquent, les recettes potentielles dans ce do-
maine sont aujourd’hui moins élevées.

= La baisse des contributions des pouvoirs publics s’explique, selon certaines ligues, par le fait
que la Confédération est devenue plus exigeante au cours des récentes années. Ainsi, les
exigences de I'Office fédéral des assurances sociales (OFAS) formulées a I’égard des rap-
ports de projets sont devenues si strictes que les petites organisations ne peuvent que diffi-

cilement les remplir.
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2.4.1. Limpact des maladies chroniques

Les maladies chroniques comptent parmi les causes de déces les plus fréquentes en Suisse.

Ainsi, les maladies cardiovasculaires et les cancers représentent a eux seules 60% des causes

de décés.

Tabelle 12: Nombre de déces

Hommes Femmes
Toutes les causes de mortalité (2013) 33'476 30'697
Maladies infectieuses 352 415
dont:

Tuberculose 7 5

SIDA 23 12
Cancer 9200 7‘475
Diabéte 615 700
Démence 1797 4110
Systeme circulatoire 9719 11793
dont:

Maladies cardiologiques 7663 8984
Maladies chroniques des voies respira- 2167 1949
toires
dont:

Bronchite chronique 1152 811

Asthme 29 66

Source : OFS.

Les maladies chroniques connaissent un impact toujours plus fort a la fois en raison du vieillis-

sement démographique et en raison de la multiplication des maladies chroniques chez les per-

sonnes agées. Par ailleurs, on assiste fréquemment a I'apparition simultanée de plusieurs ma-

ladies chroniques (comorbidité). Le tableau no 10 illustre la fréquence des maladies couvertes

par les ligues de la santé en Suisse.
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Tableau no 13: Prévalence d’un échantillon de maladies

Maladie

Prévalence

Surcharge pondérale

41%

de la population (de plus de 15 ans)??

femmes: 3,7%

Adiposité Hommes: 11%
Femmes: 9%
Hypertension 27%
Taux de cholestérol élevé 17%
Hypertension 13% de la population agée de plus de 15 ans
Arthrose et arthrite (rhumatis- 7,8% en traitement médical?®
male)
Cancer 1,8%
Diabéte?* hommes: 4,9% fréquence moyenne du diabéte chez la

population agée entre 20 et 84 ans

Allergies et intolérances?®

pres de 30%

population suisse touchée

Borréliose?®

3000 personnes

nouveaux cas par année

Psoriasis %’

plus de 150’000 per-

sonnes
une personne sur six

Troubles mentaux?®

VIH%® quelque 20'000 per-
sonnes
BPCO3® un peu moins de 15 % Suisses-ses de plus de 40 ans

un peu moins de 30 %. personnes agées de plus de 70 ans

Maladies rares332 500000 personnes

Les maladies chroniques sont un facteur de co(t considérable. Il comprend les co(ts directs
des soins médicaux, qui comprennent toutes les ressources requises pour traiter une maladie
(colts stationnaires, colts ambulatoires, colt des médicaments), mais aussi les colts engen-
drés hors du secteur médical (p. ex. adaptation des logements), auxquels s’ajoutent les colts
indirects et les colts intangibles. Parmi les colts indirects, il faut mentionner la baisse de pro-
ductivité due a la maladie et a la baisse de performance qu’elle entraine, autant chez les pa-
tient-e-s que chez les proches. Il faut aussi mentionner les pertes de productivité qui peuvent

résulter d’une mort précoce. Chez les proches des malades, ce sont les prestations de soins

2 http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/fr/index/themen/14/22/publ.htmI?publication|D=5352.

23 BFS: http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/fr/index/themen/14/02/01/key/02/01.html.

2 http://www.d-journal.ch/archiv/diabetes-aktuell/haeufigkeit-von-diabetes-in-der-schweiz-21311/.

% http://www.service-allergie-suisse.ch/seiten/314/?0id=1475&lang=fr.

26 hitp://www.swiss-press.com/newsflashartikel.cfm?key=649799.

27 PSORIASIS: guide-conseils pratiques pour les personnes concernées.

%8 Obsan: La santé psychique en Suisse - Monitorage 2012.

2 http://www.bag.admin.ch/hiv_aids/11667/11668/index.html|?lang=fr.

30 http://www.lungenzentrum.ch/copd.php .

31 Mediaplanet: rares, mais pas seules.

32| existe des milliers de maladies rares; aujourd’hui, on en connait entre 6'000 et 8'000. Quelques exemples : Epidermolysis
bullosa (syndrome de Papillon-Lefévre), la maladie de Wilson, la paralysie spinale spasmodique congénitale. 80 % des maladies
rares sont d’origine congénitale. Parmi les 20% restants, on trouve des maladies infectieuses extrémement rares, des maladies
auto-immunitaires et des formes rares de cancers.
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fournies a titre non rémunéré (soins informels) qui entrainent une baisse de la productivité.

Les colts intangibles, quant a eux, représentent le préjudice subi du fait de la maladie (p. ex.

perte de qualité de vie). Le tableau no 11 ci-apres chiffre les colts directs et indirects de

qguelques maladies couvertes par les ligues de la santé ; il montre que les co(ts indirects sont

parfois plus élevés que les codts directs :

Tableau no 14: Le colt d’un échantillon de maladies
Maladie®3 Colit direct, en millions de Colit indirect, en millions de francs
francs suisses suisses
Maladies cardiovasculaires 10300 4'900-6‘400
Maladies musculo-squelettiques 8700 maux de dos : 1‘700-
maladies rhuma- 7700
toides : 4'000-
4734
Maladies psychiques 6300 10600
Cancers 4000 3‘900-5‘800
Maladies chroniques des voies 1600 asthme : 70-700
respiratoires COPD: 300-2900
Diabéte 1000 500-1‘300
Maladies de la peau 1200 pas d’informations chez Wieser et al.
2014

Source : Wieser et al. 2014, p. 52ss.3

2.4.2. Les prestations fournies

Les consultations, les cours et le matériel d’information comptent parmi les prestations essen-

tielles des ligues de la santé. Pour illustrer I'impact de ces prestations, nous avons calculé

quelques indicateurs-clés (cf. le tableau no 12 ci-apres) :

33 |’étude de Wieser et al. présente le coit direct de maladies non transmissibles supplémentaires.
34 Voir aussi le Bulletin OFSP 36/14, http://www.bag.admin.ch/themen/medizin/00683/index.html|?lang=fr resp.

http://www.bag.admin.ch/dokumentation/publikationen/01435/13591/.
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Tableau no 15: Les prestations fournies

Type de prestation Quantité

Consultations

Consultations breves (max. 1h) 40000 heures

Consultations (conseils relatifs au diagnos- 390000 heures (dont 9000 pour les proches)

tic/a la thérapie, questions sociales, juri- 100000 personnes conseillées (dont 2000 proches)

diques ; évaluation de besoins, etc.)

Cours

Cours pour personnes concernées et pour 3700 cours (dont 90% pour la réadaptation, 10% pour la

proches formation continue, les loisirs et le sport)

Participant-e-s (personnes concernées et 41000

proches)

Informations

Périodiques, bulletins Tirage : 2'640°000

Matériel d’information Nombre de publications distribuées/consultées sur la
toile : 1650000

Sites Nombre de visites : 6°000°‘000

Source: Enquéte menée auprés de toutes les organisations faitieres ; les chiffres concernent les organisations faitiéres et les
organisations membres.

La plupart des cours concernent la réadaptation (90% d’entre eux). Les autres sont consacrés a

la formation continue ainsi qu’aux loisirs et aux sports.

2.4.3. Utilité économique
L'utilité économique des ligues de la santé réside dans le fait qu’elles contribuent a éviter des
colts de santé en proposant des prestations de prévention pour les groupes a risque et pour
les personnes malades. Les ligues informent au moyen de brochures, de prestations sur inter-
net, etc. en faisant apparaitre les facteurs de risque de maladies ; elles sensibilisent et moti-
vent la population a adopter un comportement qui ménage la santé, a miser sur le dépistage
précoce et sur la prévention (p. ex. avec des campagnes consacrées a I'alimentation et a
I'activité physique, ou a la prévention du tabagisme). Ces mesures diminuent le nombre de
personnes atteintes de ces maladies et par conséquent les co(ts de santé directs et indirects
(cf. le chapitre 2.4.1). Concrétement, les mesures de prévention évitent des colts médicaux et
de soins (colts directs) ainsi que les colts générés par les incapacités de travail, I'invalidité, les
retraites anticipées et les déceés, de méme que les colts des soins assurés par des proches
(colts indirects).

En offrant des prestations pour les proches, les ligues contribuent par ailleurs a approvi-
sionner les personnes malades, que ce soit par des consultations, des moyens auxiliaires, des
offres de réadaptation, I'aide a I'entraide, etc. (cf. le chapitre 2.2.1). Toutes ces prestations

contribuent a accélérer la guérison, a prévenir les rechutes, a favoriser un retour plus rapide
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dans le monde du travail et par conséquent a réduire les co(ts de santé et a freiner le recours
aux assurances sociales.

Il n’existe encore aucune étude qui chiffre I'utilité économique des ligues de la santé. Le
niveau élevé des colts indirects de la santé montre toutefois que les activités des ligues et plus
particulierement celles qu’elles entreprennent au niveau de la prévention secondaire et ter-

tiaire, sont d’'une importance capitale.

Exemples pratique

On peut illustrer 'utilité économique des ligues de la santé a I'aide d’un cas concret qui releve
de la maladie psychique. En I'occurrence, il s’agit d’un patient qui, avant sa maladie, occupait
un poste de cadre dans I'administration, avec un revenu annuel de 120'000 CHF. Victime d’un
trouble bipolaire, cette personne fut incapable de travailler pendant cinq ans, au bénéfice
d’une rente annuelle de 4'200 francs de I’Al et de la caisse de pension.

Cette personne a participé a une formation continue proposée par Pro Mente Sana ; il
s’agit de deux cours de six mois chacun, axés sur les fondements du rétablissement et la quali-
fication de pairs, dont le colt s’élevait a quelque 5'000 francs. Au terme de cette formation, le
patient est parvenu a faire le premier pas pour réintégrer le marché du travail ; aujourd’hui, il
occupe un poste a 15% comme collaborateur pair dans une institution de santé et son salaire
s’éleve a 1000 francs. Cette situation a le mérite d’accroitre la qualité de vie de ce patient et
de lui donner la possibilité d’augmenter son taux d’occupation, ce qui, a son tour, déchargera

les assurances sociales.

2.5. Autoévaluation des ligues de la santé
L’enquéte en ligne a permis aux OF et aux OM de s’exprimer sur les modalités de collaboration
a l'intérieur de celles -ci, mais aussi entre les différentes ligues.

86% de toutes les OF et OM qualifient de bonne la collaboration a I'intérieur de leur
propre ligue, 10% des organisations ne pouvaient ou ne voulaient pas se prononcer ; aucune
d’entre elles n’estime que la collaboration interne est mauvaise.

Dans les entretiens, les personnes interrogées se sont prononcées de maniéere plus nuancé.
Quelques-unes des personnes interrogées ont précisé que si la collaboration interne était
bonne et que les OM étaient bien intégrées dans les projets des OF, certaines de ces OM fai-
saient preuve d’une grande autonomie, voire qu’elles affichent une position différente, p. ex.
en termes d’orientation stratégique. Par ailleurs, ces personnes rappellent que les OM, et
méme les plus petites d’entre elles, tiennent beaucoup a leur indépendance. Il est donc encore

trop tot pour évoquer une fusion des plus petites OM.
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Quant a la collaboration entre les différentes ligues, 55% des organisations la qualifient de
bonne, 24% d’entre elles la jugent insatisfaisante et 21% ne veulent ou ne peuvent pas se pro-
noncer.

Les entretiens menés avec les OF ont permis a ces dernieres de préciser ces prises de posi-
tion. Il en ressort que les projets communs fonctionnent bien, que le « chacun pour soi » reste
la pensée dominante et qu’une grande fragmentation caractérise la structure des organisations
de la santé. Cette disparité les empéche de faire front dans les projets déterminants, preuve en

est la stratégie MNT, exemple d’'une occasion manquée.

2.6. Evaluation par les parties prenantes

2.6.1. L'impact des ligues de la santé

= Les personnes interrogées attribuent aux ligues et aux organisations de santé non étatiques
un role clé dans le systéme de santé.

= Pour quelques-unes des personnes interrogées, les ligues de la santé sont I'expression du
mode de fonctionnement de la société civile suisse. Elles découlent de besoins concrets,
non couverts par le systeme public. En application du principe de subsidiarité, elles remplis-
sent des fonctions importantes et comblent des lacunes dans I'offre actuelle consacrée aux
malades chroniques.

= Pour bon nombre de personnes interrogées, les ligues de la santé sont des actrices clés du
systéeme de santé, bien ancrées dans le monde politique, avocates chevronnées des per-
sonnes concernées et habiles a faire valoir leur influence politique. Dans leurs domaines
respectifs, les ligues profitent d’'un avantage en termes de savoir et elles savent le mettre a
profit.

= Lagrande majorité des personnes consultées a insisté sur les impacts tres différents des
ligues de la santé. La signification d’une ligue dépend de la prévalence de la maladie et de
son socle financier. Quelques personnes ont par ailleurs insisté sur les importantes contri-
butions financiéres dont bénéficient des ligues, pour des raisons qui sont en partie histo-
riques.

= Les possibilités de générer des dons varient selon I'objet ; il est ainsi plus difficile de trouver
des dons pour des maladies qui font I'objet d’une stigmatisation. Par conséquent, les ligues
se concentrent sur les maladies fréquentes, pour lesquelles il est plus facile de trouver des

ressources financiéres importantes.

2.6.2. Lerole spécifique des ligues de la santé
= Avocates des personnes concernées : les personnes interrogées sont nombreuses a consi-

dérer les ligues de la santé comme des organismes qui défendent les intéréts des personnes
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concernées. Hormis les organisations classiques de défense des intéréts des patients, elles
sont les seules qui permettent aux personnes concernées et a leurs proches de se faire en-
tendre dans le domaine de la politique de la santé. De plus, les ligues sont appréciées pour
leur travail de relations publiques, qui cherche a sensibiliser et a surmonter les stigmatisa-
tions.

= Des interlocutrices pertinentes : défendant les intéréts des personnes concernées, les
ligues sont, aux yeux de plusieurs interlocuteurs, des partenaires pertinents pour les autori-
tés et pour d’autres acteurs du domaine de la santé.

= Un savoir-faire de taille : la majorité des personnes consultées affirme la qualité du savoir-
faire spécialisé des ligues de la santé ainsi que le savoir-faire spécifiquement lié aux besoins
des patient-e-s.

= Au carrefour des personnes concernées et de leur approvisionnement : aux yeux de nom-
breuses personnes questionnées, les ligues forment I'interface entre I'approvisionnement
des malades et leurs besoins. Ce contact direct avec les personnes concernées constitue un
atout de taille des ligues de la santé, qui permet de focaliser I'approvisionnement des pa-
tient-e-s en fonction de leurs besoins. Par ailleurs, les ligues contribuent a assurer la mise
en ceuvre de I'approvisionnement médical dans la vie quotidienne des malades (habilitation
des patient-e-s).

= Des repeéres et un triage dans la jungle de I'information : au cours des entrevues, le réle de
filtre de I'information assumé par les ligues de la santé a été relevé a de nombreuses re-
prises. Les ligues préparent les connaissances spécialisées a l'intention des personnes con-
cernées ; a coté des médecins de famille, les ligues sont souvent les premiers points de con-
tact et d’information, ce qui confére aux ligues une fonction de triage.

= Un vaste éventail de prestations : on a aussi fait remarquer que les prestations proposées
par les ligues de la santé couvrent I’éventail complet des besoins, qui vont de la promotion
de la santé et de la prévention a la médecine curative et a la réadaptation. Cette approche
globale constitue un élément caractéristique des ligues de la santé.

= Combler des lacunes spécifiques dans la palette des offres actuelles : durant les entre-
tiens, le réle que jouent les ligues en offrant des soutiens spécifiques est relevé a plusieurs
reprises ; les ligues comblent ainsi des lacunes dans la palette d’offres actuelle du systeme
de santé. Les exemples mentionnés sont I’encouragement a I'entraide, I'encadrement psy-
chosocial ou les moyens auxiliaires de la vie quotidienne.

= Mise en réseau : certaines personnes interrogées sont d’avis que les ligues de la santé éta-
blissent des réseaux efficaces avec d’autres acteurs de la santé (autorités, promotion de la
santé non médicale, milieux politiques, etc.). Ces réseaux profitent tout particuliéerement

aux malades dont les soins nécessitent la collaboration de plusieurs groupes professionnels.
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Les ligues de la santé contribuent donc a une meilleure intégration d’un systéme de santé
fragmenté.

= Des offres parfois concurrentes : parfois, les ligues de la santé sont pergues comme concur-
rentes, proposant des prestations de santé rentables telles que les prestations LIMA ou des
thérapies spécialisées. Ce double role de prestataires de services et de représentantes peut

susciter des problémes de gouvernance selon certaines des personnes interrogées.

2.6.3. La perception extérieure de la GELIKO

Interrogées quant a leur perception de la GELIKO, les parties prenantes en donnent une image

différenciée ; elles estiment notamment que

= de I'extérieur, la GELIKO n’a qu’une faible visibilité, qu’elle n’est pas pergue comme une
actrice de poids et qu’on ne voit pas clairement qui elle représente, qui elle fédére et quels
sont les intéréts qu’elle défend ;

= Jes acteurs qui connaissent la GELIKO apprécient le travail fourni par cette derniéere ; dans
un passé récent, I'organisation a été valorisée par la présidence et I'administrateur, qui lui
ont conféré une plus grande visibilité, notamment en rapport avec la loi sur la prévention et

la révision de I’Al.
2.6.4. Lesforces et les faiblesses des ligues de la santé

Les prestations

Les parties prenantes interrogées affirment que les ligues de la santé fournissent des presta-

tions trés utiles dans le domaine des maladies chroniques et qu’elles contribuent compenser

les déficiences de la palette des offres existantes (cf. chap. 1.2). Si les ligues couvrent un vaste

éventail thématique, des maladies les plus répandues aux plus rares, il n’en demeure pas

moins que les milieux interrogés appellent les ligues a combler encore un certain nombre de

lacunes au niveau de leurs prestations :

= Lacunes thématiques : les ligues couvrent en particulier les domaines thématiques pour
lesquels il est possible de générer les moyens financiers nécessaires ; par conséquent,
d’autres domaines, tels que les maladies rares ou les maladies taboues (p. ex. les maladies
psychiques), ne sont qu’insuffisamment prises en compte. On cite dans ce contexte les
ligues qui ont bénéficié et qui bénéficient encore de soutiens massifs en raison de la forte
prévalence d’une maladie (tuberculose, VIH/sida), et qui misent sur une stratégie qui con-
serve les structures en place, ce qui peut déboucher sur de I'activisme.

= Recoupements : les redondances ne figurent pas en téte de la liste des critiques formulées

durant les entrevues. Promotion de I'alimentation équilibrée et du mouvement, campagnes
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contre le tabagisme, campagnes d’affiches et sites internet sur ces mémes sujets, journées
de récolte de fonds, délimitation insuffisante par rapport aux organisations de défense des
handicapé-e-s ou d’intégration professionnelle (offices de consultation Al) ainsi que par
rapport aux prestations de soins (soins a domicile) sont autant de recoupements qui sont
mentionnés a plusieurs reprises.

Eloignement par rapport aux taches clés : certaines ligues s’éloignent de leur vocation
premiére pour s'impliquer trop fortement dans le domaine curatif, au détriment du réle de
défense des personnes concernées, a tel point que la recherche de champs d’activités nou-

veaux et lucratifs leur a fait perdre de vue les patient-e-s.

L’organisation

Structures régionales

Les personnes interrogées estiment que les structures régionales des ligues de la santé sont a

la fois des forces et des faiblesses:

Forces :

L’ancrage régional permet aux ligues d’étre présentes sur place.

Ces structures permettent une densité de présence jusque dans les régions périphériques
du pays.

Les ligues de la santé sont bien ancrées dans les cantons aux yeux de beaucoup de per-
sonnes interrogées, un facteur décisif compte tenu du fait que les affaires sanitaires relé-
vent de la compétence des cantons.

Pour certain-e-s, le potentiel innovateur d’une organisation a structure régionale est plus

grand que celui d’une organisation faitiére unique.

Faiblesses :

Plusieurs interlocuteurs sont d’avis que certaines organisations faitiéres nationales et les
organisations régionales sont parfois concurrentes, notamment dans le domaine de la re-
cherche de fonds.

La répartition des roles entre organisations régionales et association faitiére font I'objet de
négociations permanentes, source de pertes d’énergie.

Le flux d’information entre organisations nationales et régionales ne fonctionne pas tou-
jours, par exemple au niveau de I’échange de connaissances. Les structures régionales se-

raient par ailleurs trop fragmentées, conférant une certaine lourdeur aux organisations.
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Structure associative/organisation a but non lucratif

Les ligues, en leur qualité d’organisations a but non lucratif, ont de ce fait des forces et des

faiblesses, qui sont les suivantes selon les personnes entendues durant les entretiens. Ainsi, les

ligues se distinguent par

I’engagement particulierement fort de leurs collaboratrices et de leurs collaborateurs, qui
sont eux-mémes concernées ; pour certains interlocuteurs, cette situation rend I'action des
ligues par trop émotionnelle, au détriment d’un certain professionnalisme.

la longue tradition du bénévolat et I'expérience précieuse dont elles disposent dans ce do-
maine.

la confiance qu’elles inspirent. A la fois indépendantes et directement concernées, elles
sont crédibles et ont une bonne réputation, ce qui leur permet d’agir comme services de
consultation dignes de confiance.

un certain manque de flexibilité ; certaines ligues sont sujettes a des lourdeurs structurelles,
qui s’expliqguent notamment par le fait que premiérement, les associations sont basées sur
des décisions consensuelles ; deuxiemement, de nombreuses organisations misent sur le
bénévolat, y compris dans les comités, ce qui peut entrainer des fluctuations rapides des
collaboratrices et des collaborateurs. Par conséquent, les ligues de la santé mettraient trop
de temps pour adopter une position et pour s’adapter aux nouveaux besoins des patient-e-s

et du systéme de santé.

La collaboration entre les ligues de la santé

Des ligues peu homogeénes : 'hétérogénéité des ligues, soulignées a maintes reprises, cons-
titue plutét une faiblesse. De petites ligues dirigées de maniére semi-professionnelle sont
quasi incapables de remplir les exigences qualitatives élevées et d’effectuer un lobbying
performant.

Une focalisation sur une maladie spécifique : face a la progression de la multimorbidité, la
focalisation des ligues de la santé sur une maladie spécifique est considérée comme un défi
majeur, qu’il s’agit de relever, dans la mesure ou les personnes multimorbides se trouvent
confrontées a des interlocuteurs différents suivant la maladie considérée. Par ailleurs, la
concentration sur une maladie particuliére pose des problémes de délimitation (p. ex. can-
cer du poumon). On craint une approche fragmentée des malades, au détriment d’une ap-
proche globale et systémiques.

Des actions redondantes : une orientation unilatérale des ligues entraine inévitablement
des redondances au niveau des prestations qu’elles offrent et de I'organisation. Les interlo-

cuteurs situent ces redondances en particulier au niveau de la prévention (p. ex. prévention
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du tabagisme) ; certains font néanmoins remarquer que la loi sur la prévention a permis
d’unifier ce secteur tres fragmenté.

= Collaborations entre les ligues : pour des raisons historiques et de concurrence, la collabo-
ration entre ligues n’est que peu répandue selon les personnes interrogées. Alors que cer-
taines d’entre elles ajoutent que les grandes ligues ne manifestent que peu
d’empressement a collaborer, d’autres voient apparaitre les premiers signes de telles colla-
borations.

= GELIKO, I'organisme qui chapeaute les ligues : les avis sont unanimes a propos du role de
coordinatrice que la GELIKO peut jouer en sa qualité d’organisme faitier de plusieurs ligues
de la santé. Une telle coordination contribue non seulement a une utilisation plus ration-
nelle des ressources financiéres, mais aussi a fédérer les ligues, qui s’expriment ainsi d’'une
seule voix et ne risquent pas de se contredire. Le travail de la GELIKO est reconnu, méme si

I’on déplore le manque de ressources dont elle dispose.

Les modalités de financement

Le financement par des dons :

= |’important socle financier que représentent les dons adressés aux ligues de la santé est
considéré comme une force par plusieurs acteurs, pour trois raisons : I'indépendance assu-
rée par ce mécanisme de financement, I'obligation de se faire connaitre pour récolter ces
dons et le maintien du contact avec la base.

= Aux yeux de certains, le marché des dons fait I'objet d’une lutte toujours plus acharnée, au
point d’utiliser des termes tels que « course a I'armement » pour s’assurer des parts de ce
marché, ou les organisations de petite taille et celles qui représentent des maladies peu ré-
pandues, voire stigmatisées, perdent du terrain.

= D’autres, au contraire, estiment que le sort financier des ligues de la santé reste enviable et
qgue le marché des dons est suffisamment grand.

= On fait enfin remarquer que certaines ligues de la santé sont en concurrence a lI'interne

(organisations faitieres et organisations régionales).
Le financement par les pouvoirs publics :

= Plusieurs acteurs interrogés trouvent que les contributions de la Confédération sont répar-

ties de maniere inégale entre les représentants des différentes maladies.
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Parrainage par les entreprises :
= Le parrainage par les entreprises est une faiblesse aux yeux de beaucoup de personnes con-
sultées, notamment en termes d’indépendance par rapport aux entreprises pharmaceu-

tigues. La transparence et des standards clairs font défaut selon eux.
2.7. Les conclusions des auteur-e-s

Un vaste éventail de prestations et un savoir exclusif sur les maladies spécifiques
L'offre des ligues de la santé comprend un vaste éventail de prestations, 'accent étant mis sur
I'information, les consultations et I’entraide. Moins de la moitié des ligues propose autres
offres telles que I'’encadrement, des soutiens financiers, des prestations en nature et la re-
cherche.

L'organisation de chacune des ligues est axée sur une maladie spécifique ; cette spécialisa-

tion constitue un atout, car elle leur a permis d’accumuler au savoir important et exclusif.

Le risque de redondances

Les structures organisationnelles des ligues orientées vers une maladie particuliere et leur ré-
gime décentralisé, avec des organisations cantonales et régionales, comportent un risque de
redondances, que ce soit entre ligues et prestataires tiers ou entre organisation faitiére et or-
ganisations régionales/cantonales (campagnes d’affichage/ de relations publiques, sites inter-

net, recherche de fonds, consultations).

Une assise financiére large et solide, mais peu de d’incitations a changer quelque chose

En 2013, les organisations faitieres GELIKO et leurs organisations membres ont totalisé un vo-
lume de recettes qui atteignait pas moins de 270 millions de francs. Ce montant équivaut a
0,4% du co(t total du systéme de santé. Sur ce montant, 65 millions reviennent aux organisa-
tions faitieres et 205 millions de francs aux organisations membres.

La plupart des organisations se financent par tout un éventail de recettes, dont les plus
importantes sont les dons et les legs, les contributions aux prestations des collectivités pu-
bliques, notamment des cantons et de I'OFAS, en application de I'art. 74 LAI, ainsi que la vente
de prestations de services.3®

La situation financiere des ligues, du moins des plus grandes d’entre elles, demeure donc
relativement stable. Le revers de cette situation est que la pression financiére n’incite pas en-

core a exploiter le potentiel d’efficacité subsistant, que ce soit au niveau des prestations four-

35 Dans le cas de I'une des ligues, les recettes fournies par un assureur représentent une part importante.
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nies ou au niveau du travail politique, que ce soit entre les ligues ou a I'interne, ou que ce soit

entre ligues et organisations tierces.

Concentration sur les maladies déterminantes et impact politique insuffisant

En termes de prévalence et de colits de la santé, les ligues de la santé couvrent une grande
partie des maladies déterminantes. Le role clé joué par les ligues est souligné par la reconnais-
sance de leur action par les personnes interrogées, qui les considerent comme des piliers du
systeme de santé suisse. Les quelque 430'000 heures de consultations fournies, les 1’650'000
publications diffusées et les six millions de visiteurs recensé sur leurs sites confirment cette
évaluation ainsi que I’hypothese que les ligues correspondent a un besoin et qu’elles sont utili-
sées. Les chiffres qui concernent I'utilité économique des ligues font toutefois défaut, notam-
ment les économies faites en termes de colts de maladie ou de pertes salariales évitées. Ces
phénomenes s’illustrent tout au plus a I'aide d’exemples concrets.

La présence politique insuffisante des ligues constitue a nos yeux une autre faiblesse des
ligues, car la GELIKO n’est pas encore connue de tous les acteurs déterminants, contrairement
aux ligues individuelles ; les plus grandes d’entre elles surtout et celles qui sont financiérement
les mieux dotées sont politiquement trés présentes et percues comme telles. Ce constat est
loin d’amenuiser les performances de la GELIKO, qui sont reconnues par tous les acteurs.

Lors des entretiens, les organisations faitieres ont eu I'occasion de remettre en question
certaines affirmations faites par les parties prenantes ; cette situation met en évidence des

déficits en matiere de communication.
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3. Le secteur de la santé: tendances et besoins

3.1. Lestendances

Les prestations demandées a I'avenir dépendent essentiellement de diverses tendances qui se
dessinent actuellement. Nous estimons que les facteurs suivants devront notamment étre pris
en considération :

= |’évolution des maladies chroniques et de la multimorbidité

= |’évolution en matiere d’acces aux soins de santé et les progrés médicaux

= [’évolution de la société.

Progression des maladies chroniques et de la multimorbidité

Aujourd’hui, les maladies chroniques représentent plus de la moitié de la morbidité totale (cf.
chap. 2.4.1). Selon les prévisions de I'Organisation mondiale de la santé (OMS), elles pourraient
représenter jusqu’a trois quarts des maladies d’ici 2020.

Cette progression des maladies chroniques s’explique d’une part par le vieillissement dé-
mographique et par 'augmentation de I'espérance de vie, elle-méme due a I'amélioration des
conditions de vie et aux progrés de la médecine et de la technique. Cette évolution
s’accompagne d’une augmentation significative des maladies chroniques, en particulier chez
les personnes agées, ainsi que d’un allongement de la période de vie avec une maladie chro-
nique. D’autre part, le comportement a risque adopté par la population génére lui aussi des
maladies chroniques : la fumée, la consommation immodérée d’alcool, la surcharge pondérale,
le manque de mouvement et une alimentation peu équilibrée comptent parmi les facteurs de
morbidité déterminants dans le domaine des maladies non transmissibles (groupe de pilotage
Défi addictions 2010). Par conséquent, la prévention de ces facteurs de risque est appelée a
jouer un réle clé. Alors que la consommation totale d’alcool connait un léger recul depuis
qguelques années et que le tabagisme est relativement stable a un haut niveau depuis 2011
(Gmel et al. 2014), la part des personnes de plus de quinze ans qui présentent une surcharge
pondérale et une adiposité est en augmentation en Suisse ; elle était de 41% en 2012 (OFSP
2014).

L'illustration ci-aprés montre quelles sont les maladies en progression du fait du vieillisse-

ment démographique, chez les personnes de plus de cinquante ans.
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Figure no 12: Prévalence des maladies chroniques chez les personnes de plus de 50 ans
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Source: Représentation établie par INFRAS, sur la base des données de I'Obsan (2013).

Quant a la démence des experts estiment que le nombre des personnes qui souffrent de dé-
mence va passer des 125000 sujets recensés en 2010 a 220000 en 2030 (Hopflinger et al.
2011).

Multimorbidité

Les personnes atteintes d’une malade chronique sont nombreuses a souffrir de plusieurs mala-
dies. La statistique des causes de déceés, en Suisse, montre que dans 11% des déces, on a dia-
gnostiqué une maladie, mais deux maladies dans 24% des cas, trois maladies dans 30% des cas
et quatre maladies dans 31% des cas (Obsan 2013). Cette multimorbidité augmente massive-

ment avec I'age :
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Figure no 13: Nombre de maladies chroniques en fonction de I‘dge

Nombre de maladies chroniques selon la classe d"age, SHARE 2010-2011,
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Source: Obsan 2013.

Cette multimorbidité affecte les personnes concernées, mais elle a aussi un effet sur les ac-
teurs du systéme de santé. Ainsi, la fonctionnalité et I'autonomie est plus limitée chez les pa-
tient-e-s qui souffrent de plus d’'une maladie ; par conséquent, elles nécessitent davantage
d’aide et de soins au quotidien. Le systéeme de santé se voit ainsi confronté a des maladies
complexes et a des interactions indésirables entre les traitements des différentes maladies. Le
traitement des patient-e-s étant assuré par plusieurs prestataires de services et personnes, le
systeme de santé est toujours plus souvent appelé a assurer le flux d’information et la coordi-

nation et a mettre sur pied des formes de prise en charge intégrées.

Multiplication des situations de dépendance et de la demande de prestations de soins
La progression des maladies chroniques et de la multimorbidité, en particulier chez les per-
sonnes agées, entraine une plus grande dépendance de ces sujets et par conséquent une de-
mande accrue de soins. Selon les calculs de Hopflinger et al. (2011), on comptait entre 115000
et 119'000 personnes tributaires de soins en Suisse en 2008, dont plus de la moitié étaient
agées de plus de 84 ans. Si on se base sur I’hypothése que la dépendance de soins reste cons-
tante malgré 'augmentation de I'espérance de vie, du fait de la compression relative de la
morbidité grave, le nombre des personnes de plus de 64 ans qui requiérent des soins augmen-
tera de 46% d’ici 2030 selon la méme source.

Parmi les maladies chroniques, nombreuses sont celles qui s’Taccompagnent uniquement

de restrictions fonctionnelles et qui ne nécessitent pas de soins particuliers. Aujourd’hui, un
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peu moins de la moitié des personnes agées qui connaissent de telles limitations fonctionnelles
bénéficient d’un soutien informel et extérieur au ménage, souvent fourni par les filles et les fils
des personnes concernées (Hopflinger et al. 2011). L’évolution démographique au niveau des
familles et le nombre accru de femmes qui exercent une activité professionnelle permettent
d’admettre que cette part informelle des soins va diminuer a I'avenir (ibid.). En d’autres
termes, on peut partir de I'idée que désormais, les besoins de soutien au quotidien des per-
sonnes qui habitent a leur domicile et qui souffrent de maladies chroniques vont aller crois-

sant.

Pénurie de personnel de santé
Dés aujourd’hui, il faut s’attendre a une pénurie de personnel de soins qualifié. Cette pénurie
s’explique d’une part par la demande accrue de prestations de soins ; une étude récente
montre que d’ici 2020, il faudra 9'000 nouveaux professionnels et professionnelles des soins
par année en Suisse, alors que le nombre de diplomé-e-s était de 4'500 en 2009 (Jaccard-
Ruedin et al. 2009). Donc, le nombre des diplomé-e-s en soins est nettement inférieur a la de-
mande ; de plus, la capacité de rétention est faible dans ce domaine (CDS, Obsan 2012).

Une pénurie se dessine également chez les médecins de premier recours, en particulier

dans les régions périphériques du pays (cf. p. ex. Buddeberg-Fischer et al. 2008, OFSP 2010).

Responsabilisation accrue et meilleure éducation des patient-e-s/Cybersanté
Face a la pression accrue sur les codts dans le secteur de la santé et face a la pénurie de per-
sonnel qui se dessine, la tendance est a une plus grande responsabilisation et a une meilleure
éducation des patients, de maniére a réduire le recours aux prestations de santé. Les maladies
chroniques recelent un potentiel particulierement important en termes de prise en main des
soins par les personnes concernées. Pour encourager une telle attitude, les prestataires de
services, les ONG (ligues de la santé) et les caisses-maladie sont toujours plus nombreux a pro-
poser des programmes d’autogestion destinés aux malades chroniques. Ces programmes ont
pour vocation d’habiliter les patient-e-s a vivre de maniere autonome et indépendante et de
conserver un état de santé optimal aussi longtemps que possible.

En comparaison avec I'étranger, ces programmes d’autogestion et d’éducation des patient-
e-s sont encore peu répandus en Suisse (INFRAS 2014) et le potentiel de développement de ces
activités reste important. Par ailleurs, les nouvelles technologies de I'information et de la
communication proposent des possibilités nombreuses dans ce domaine, notamment dans le

domaine de la cybersanté.
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Les modeéles de soins appropriés sont rares

Les évolutions évoquées ci-avant poussent le systéme de santé a développer des modéles de
soins efficaces destinées aux personnes atteintes de maladies chroniques. Il existe dans ce
domaine des modeles de soins spécialisés et inédits qui visent un offre de soins a la fois hau-
tement qualifiée et efficace. Ce sont par exemple les programmes de gestion de maladies, les
modeles de soins pour malades chroniques ainsi que les organisations de soins intégrés telles
que les « Medical Homes ». En Suisse, ces modeéles sont peu répandus et on ne décele pas de
tendance notable qui va dans ce sens (INFRAS 2014). Pourtant, la multimorbidité croissante
exige que les différentes prestations fournies soient coordonnées ou une gestion des cas sys-

tématique qui assure une telle coordination.
3.2. L’évaluation des ligues de la santé (le point de vue interne)

Evaluation des tendances déterminantes pour les organisations de la santé
Au cours des entretiens, les ligues de la santé ont évoqué les tendances ci-apres qui détermi-

neront la marche des organisations de la santé :

Figure no 14: Les tendances

Sensibilisation accrue 83%
Taux de dépistage accu

Vieillissement démographique

Empowerment BetroffeneHabilitation des
personnes concernées

Chances de survie accrues

Diffusion offres en ligne

Nombre accru de migrant-e-s concerné-e-s
Diffusion de programmes d’autogestion
Médecine personnalisée

Recul de I'accompagnement par des proches

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Fréquence des mentions

Source: Enquéte en ligne auprés des membres de la GELIKO et de leurs organisations membres régionales/cantonales. N=106.
Question posée: « Parmi les tendances suivantes, lesquelles ont un impact sur votre offre de prestations ? (plusieurs mentions
possibles). »
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Les réponses a ces questions ne permettent pas de dégager de tendance claire :

= Les organisations de santé estiment qu’une meilleure sensibilisation de la population, le
vieillissement démographigue et une amélioration du taux de détection des maladies sont
autant de facteurs qui auront un effet sur les besoins de soins (cf. la figure 14 ci-avant).

= Toutefois, ces organisations sont peu nombreuses a accorder a la médecine personnalisée
et a la diffusion de programmes d’autogestion un impact de nature a infléchir les besoins de

soins.

Lors des entretiens avec les AF, les interlocuteurs ont fait remarquer que la Suisse bénéficie

d’une excellente couverture des soins de base. Il existe toutefois un risque de voir cet approvi-
sionnement mis en cause dans les régions rurales, du fait de la pression financiere exercée sur
les prestataires de soins et I'Al et du fait de la pénurie de personnel de soins qualifié. Les ligues

de la santé sont ainsi pressées a élargir leur offre dans ce domaine.

3.3. La demande de prestations futures

Considérant les tendances qui se dessinent dans les secteurs de la santé, il faut se demander
quelles sont les lacunes futures en termes de prestations et, par conséquent, quelles sont les
prestations de services que les organisations de santé sont appelées a développer. Ces organi-
sations détectent des besoins supplémentaires dans les domaines des consultations et de

I"'information.
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Figure no 15: Les besoins futurs
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Source: Enquéte en ligne auprés des membres de la GELIKO et de leurs organisations membres régionales/cantonales. N=106.
Question posée : « A votre avis, quelles prestations feront a I’avenir I'objet de besoins accrus et non comblés ? (plusieurs men-
tions possibles). »

Les entretiens menés avec les OF ont révélé des lacunes supplémentaires dans

I'approvisionnement de soins ; remarquons qu’il s’agit en général de points de vue individuels.

Tableau no 16: Les besoins de soins futurs

Tendance Déficit, impact sur I'offre de prestations des organisations de santé
Evolution sociodémogra- Vieillissement de la population: concentrer I'offre de prestations sur les
phique soins/l‘encadrement

Multiplier les offres pour les personnes immigrées

Progrés médical, chances de Informations/Consultations axées sur la survie a long terme, sur les adultes
survie accrues pour les per- et sur la réintégration.

sonnes malades Les besoins de groupes cibles changent au fil du temps ; ex : le VIH, qui se
mue en maladie chronique. S’y ajoutent des problémes tels que la solitude,
la souffrance psychique.
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Tableau no 16: Les besoins de soins futurs

Tendance

Déficit, impact sur I’offre de prestations des organisations de santé

Traitements individualisés

Prise en charge individuelle/Consultations

Tenir compte davantage des besoins des patient-e-s, p. ex. en faisant appel
a un conseil des personnes concernées ou aux conseils consultatifs de pa-
tient-e-s.

Etudier I'opportunité d’une multiplication des consultations sur place (ac-
cent sur la décentralisation)

Prévention contextuelle, p.
ex. en cas de maladies car-
diovasculaires, de diabete,
d’obésité

Prise de décision partagée

Mieux former le personnel de santé et les patient-e-s et exiger davantage de
codécision.

Pénurie de personnel qualifié

Renforcer |‘autogestion/la responsabilisation des patient-e-s

3.4. Les conclusions des auteur-e-s

Les tendances mentionnées peuvent voir un impact sur les ligues de la santé au niveau des

prestations, du financement et de I'organisation.
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Tableau no 17: Tendances

Tendance Niveau Effet

Vieillissement démographique Prestations Augmentation du nombre des malades et besoins
accrus

Accroissement du nombre des Prestations Augmentation du nombre des malades et besoins

malades chroniques (progrées accrus

technique)

Progression des multimorbidités Prestations Modification des besoins des malades, concurrence

Organisation entre ligues et redondances
Dépendance accrue des malades Prestation Besoins quantitatifs et qualitatifs accrus
Pénurie de personnel qualifié Prestations Pression accrue sur les prestataires publics

Multiplication des lacunes dans la palette d‘offres
actuelle ; besoin accru de ligues de la santé

Organisation Recrutement difficile de personnel chez les ligues de
la santé
Demande accrue de bénévoles
Responsabilisation des patient-e-s | Prestations Accroissement des besoins d’information et de
et des proches prestations d‘habilitation
Formes nouvelles Prestations Nouveaux roles et taches
d’approvisionnement de soins
Concurrence sur le marché des Financement Efforts supplémentaires au niveau de la recherche
dons de fonds, évolution ralentie au niveau des recettes
Parrainage par des entreprises Financement Sources de revenus potentielles, influence éven-
Organisation tuelle sur la crédibilité ; besoin de coordination
entre ligues ; exigences accrues en matiere de
transparence
Augmentation des colts de la Financement Contributions publiques sous pression; exigences
santé et pénurie de moyens des accrues sur le controlling et la transparence

pouvoirs publics

Source: compilation de données sur la base de la littérature spécialisée et des entretiens.

Des tendances qui annoncent une multiplication des prestations demandées

L’évolution démographique des années a venir ménera a un vieillissement progressif de la po-
pulation. Ce vieillissement entrainera aussi une augmentation du nombre de malades, ce qui
entrainera a son tour un accroissement de la demande de prestations de soins, un phénoméne
encore amplifié par des facteurs tels que la tendance a des soins individualisés et la pénurie de

personnel qualifié.

Lacunes spécifiques au niveau de la prise en charge

Face a ces tendances, les ligues sont bien positionnées, dans la mesure ou elles sont aptes a
couvrir une grande partie de I'éventail des maladies déterminantes futures. Certaines maladies
qui ont un important impact économique, telles que la démence, n’entrent pas dans le champ
d’activité des membres de la GELIKO ; il existe toutefois des organisations en Suisse qui se con-

sacrent a ces maladies. Les besoins qui résultent des tendances esquissées sont eux aussi rela-
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tivement bien couverts par I'offre de prestations actuelle. En comparant les prestations ac-
tuelles des ligues et la demande future, on voit que ces deux champs se recoupent dans une
large mesure. Des lacunes se dessinent tout au plus au niveau de la prise en charge des affec-
tions mentales, dans la mesure ou les maladies physiques entrainent fréquemment des souf-
frances psychiques, surtout chez les sujets agés.

Des lacunes supplémentaires apparaissent a notre sens en cas d’orientation toujours plus
prononcée du systéme de santé vers les besoins des patient-e-s individuels. On recense par
ailleurs un potentiel au niveau de la responsabilisation des patient-e-s et de I'intégration des

patient-e-s lors de la définition des besoins.

L’austérité des budgets publics entraine des lacunes de financement

Les prévisions sont moins optimistes au niveau du financement. Les pouvoirs publics seront
soumis a des programmes d’austérité budgétaire au cours des années a venir ; par conséquent,
ils vont assortir leurs contributions d’exigences plus strictes. La méme régle vaut pour le par-
rainage par des entreprises. La diminution des contributions a des effets moins sensibles dans
les grandes ligues, financierement bien dotées et qui disposent d’'une marge de manceuvre,

gue dans les plus petites d’entre elles, dont I'existence pourrait étre mise en péril.
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4. Roles et positionnement futurs

Dans le présent chapitre, il s’agira de définir comment les ligues de la santé peuvent se posi-

tionner compte tenu des besoins et des lacunes actuels et futurs. Cette évaluation interviendra

sur la base des réponses aux trois questions suivantes :

1. Quelles sont les prestations que les ligues de la santé devraient proposer a I'avenir ?

2. Comment les ligues de la santé doivent-elles se financer ?

3. Comment les ligues de la santé doivent-elles s’organiser pour mieux étre a méme d’éviter
les redondances et pour pouvoir défendre plus efficacement leurs intéréts communs ?

L’analyse commence par présenter le point de vue des ligues de la santé et des parties pre-

nantes. Nous en avons trié différentes options quant au positionnement futur.

4.1. Les propositions des ligues de la santé

4.1.1. Les prestations

Le positionnement stratégique des ligues de la santé s’articule auteur des prestations qu’elles
offrent. Dans I'enquéte en ligne, nous leur avons donc demandé dans quels domaines elles

comptent élargir ces prestations (cf. la figure 16 ci-apreés).
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Figure no 16: Extension des prestations
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Source: Enquéte en ligne auprés des membres de la GELIKO et de leurs organisations membres régionales/cantonales. Question
posée: « A quelles prestations comptez-vous a I'avenir étendre votre offre ? (plusieurs mentions possibles). » N = 106.

= Les tendances actuelles et les besoins non couverts qui en découlent incitent quelque 65%
des ligues a étoffer leurs activités d’information et de consultation.

= Une quarantaine de ligues de la santé prévoient de multiplier leurs prestations d’entraide,
32% au niveau de la formation et de la formation continue ainsi que 25% au niveau de
I’encadrement.

= Les ligues sont peu nombreuses a prévoir un élargissement de leur offre dans des domaines
différents, tels que lobbying, prestations en nature, recherche etc.

= Sion limite I'analyse aux organisations faitiéres, on obtient un résultat comparable. Elles se
distinguent uniquement par le fait qu’elles entendent s’engager davantage dans les do-
maines de I‘encadrement (38%), de la recherche (25%) et du lobbying (38%).

= Dans les entretiens menés avec les OF, certaines d’entre elles ont évoqué la possibilité pour
les ligues de la santé d’exercer une fonction de triage compte tenu de la pénurie de person-
nel qualifié ; par ailleurs, elles estiment qu’il serait utile d’attirer davantage I'attention des
patient-e-s sur les traitements supplémentaires bénéfiques pour eux.

= Les ligues sont enfin d’avis qu’il conviendrait de mieux tenir compte des différences qui

existent entre les régions linguistiques. Un exemple : au Tessin, la maladie tend a étre stig-
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matisée, alors qu’en Suisse romande, elle est souvent rendue publique. De maniére géné-

rale, les activités des ligues doivent étre développées au Tessin et en Suisse romande.

4.1.2. Modalités de financement

Le volume et I'étendue des prestations sont essentiellement déterminés par les moyens a dis-
position. Les ligues de la santé estiment que leur financement est devenu plus difficile au cours
des récentes années. Parallelement, la demande de prestations n’a cessé d’augmenter. Il faut
donc se demander par quelles sources le financement de ces prestations sera désormais assuré

et ou il sera possible de se procurer des moyens financiers supplémentaires.

Figure no 17: Développement des sources de financement

Contributions liées aux projets 58%

Dons et legs 55%
Contributions Confédération 54%
Contributions cantons

Parrainage d’entreprises

Recettes de prestations de services
Contributions des communes

“Sou pour la santé”

Contributions organisation faitiére

Produits financiers, variations du capital

60% 80% 100%

Fréquence des mentions

Source: Enquéte en ligne auprés des membres de la GELIKO et de leurs organisations membres régionales/cantonales. Question
posée: « Parmi les sources de financement suivantes, lesquelles faudrait-il développer a I'avenir ? (plusieurs mentions pos-
sibles). » N = 106.

Les ligues de la santé estiment que les sources de financement a développer sont avant tout les
contributions liées aux projets, les dons et legs ainsi que les contributions de la Confédération
et des cantons. Au cours des entretiens avec les organisations faitieres, certaines ligues ont
exprimé le souhait de recevoir davantage de moyens des pouvoirs publics, par exemple de
I’OFSP, dans le cadre de la stratégie MNT. D’autres ligues sont plus réticentes face aux deniers
publics, craignant qu’une implication financiere publique plus importante n"augmente leur

dépendance et réduise leur marge de manceuvre.
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Les ligues sont nombreuses a miser sur le parrainage par des entreprises et sur les recettes
des prestations de service fournies. Une telle orientation est contestée par certaines organisa-
tions faitieres lors des entretiens ; elles estiment que le potentiel de ces ressources est faible
et insistent sur le fait que leurs prestations doivent rester facilement accessibles pour qu’elles
soient réellement utilisées.

Les propositions qui visent a générer davantage de ressources aupres des communes ou en
instaurant un « sou pour la santé » (taxe ajoutée aux cotisations des caisses-maladie) ne sont
guére prisées.3® En revanche, les ligues sont d’avis que le financement de prestations par les
caisses-maladie constitue une option envisageable.

En comparant les réponses des organisations membres et des organisations faitiéres, on
constate que dans I'ensemble, les avis convergent. Une seule organisation faitiére souhaite
augmenter les contributions des organisations faitiéres.

Parmi les interlocuteurs, un petit nombre souhaite davantage d’indicateurs concernant les
aspects financiers, les prestations fournies et les effets®’. Selon eux, il convient de profession-
naliser encore davantage la recherche de fonds, mais ils reconnaissent que certaines organisa-
tions ne disposent pas des moyens nécessaires pour effectuer une recherche de fonds profes-
sionnelle. Le mot d’ordre pour I'avenir : pas de prestations supplémentaires sans financement

garanti.

4.1.3. Collaborations

La figure 18 ci-aprés présente les options que les ligues de la santé favorisent en termes de

renforcement des collaborations :

36 Un tel « sou pour la santé » obéirait a une logique comparable a celle du sou pour la prévention. Il s’agit d’un supplément
ajouté aux primes depuis 1998 en application de I'art. 20 LAMal ; ce supplément s’éléve actuellement a 2 francs 40 par per-
sonne assurée et par année. La gestion de des recettes, de quelque 18 millions de francs par année, est confiée a la fondation
«Promotion Santé Suisse». Cette derniére utilise ces fonds pour soutenir des programmes de prévention.

37 Pour pouvoir déterminer I'efficacité, il faudrait disposer de registres de maladies.
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Figure no 18: Positionnements futurs de la GELIKO - options
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Source: Enquéte en ligne auprés des membres de la GELIKO et de leurs organisations membres régionales/cantonales. Question
posée: « Parmi les options suivantes pour le positionnement futur des ligues de la santé, lesquelles entrent en question pour
vous ? (plusieurs mentions possibles). » N = 103, dont 16 organisations faitieres et 87 organisations membres.

La mise en commun des ressources dans le domaine de I'engagement politique et des relations
publiques et la réalisation de projets communs recueillent une grande majorité de suffrages.
Les organisations membres et les organisations faitiéres, quant a elles, sont unanimes concer-
nant une mise en commun des ressources politiques et administratives, mais les avis divergent
a propos des autres sujets. Cet écart est le plus significatif concernant la vision GELIKO com-
mune, approuvée par plus de 50% des OF, mais par moins de 20% seulement des OM (les OM
de taille moyenne étant les plus nombreuses a y souscrire). Les OM estiment que les suffrages
positifs recueillis en vue de la perspective d’un renforcement des collaborations entre OM et
OF sont trop optimistes, I'expérience montrant que les OM sont peu disposées a adapter leurs
processus et leurs structures.
En résumé, voici les suggestions des OF mentionnées durant les entretiens :

* La GELIKO devrait encore mieux faire entendre sa voix dans le débat politique. A cet effet, il

faut que la GELIKO s’exprime d’une seule voix et soit une partenaire fiable. Cet engagement

politique doit pouvoir se baser sur une vision GELIKO commune, qui va au-dela des objectifs

stratégiques annuels.
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La GELIKO doit lutter contre la fragmentation et la dispersion des ligues en favorisant les
collaborations a des fins de prévention et de promotion de la santé, p. ex. dans le domaine
de la lutte contre le tabagisme ou de I'encouragement de I’entraide. Une mise en commun
des ressources financiéres permet d’accroitre leur efficacité. Enfin, il s’agit d’utiliser les ef-
fets de synergie chaque fois que c’est possible, p. ex. en créant une « Maison des ligues de
la santé ».

Les effets des projets communs doit faire I'objet d’une évaluation, afin de permettre aux
ligues de fournir la preuve de I'efficacité économique des prestations qu’elles fournissent.
L’efficacité de ces prestations est la condition pour obtenir des contributions des pouvoirs
publics.

Les ligues de la santé doivent renforcer leur volet « défense des intéréts des patient-e-s » et

s’engager davantage en faveur de la concurrence qualitative et de la transparence.

4.2. Les évaluations des parties prenantes
4.2.1. Possibilités d’optimisation

Compte tenu des forces et des faiblesses énumérées, les interlocuteurs ont cité plusieurs opti-

misations possibles :

Renforcer les collaborations entre les ligues membres et I’organisation faitiere

Une majorité des acteurs interrogés estime qu’il s’agit d’optimiser les collaborations entre

ligues de la santé. On suggere donc aux ligues de la santé

d’utiliser au mieux leur potentiel de synergie au plan national. Il convient d’identifier les
taches qui peuvent étre accomplies en commun, p. ex. dans les domaines de la communica-
tion publique, du lobbying, de la formation de base et de la formation continue et de la re-
cherche de fonds ;

de chercher la collaboration lorsque des recoupements thématiques existent (p. ex. cancer
du poumon, traitements ventilatoires) et en cas de multimorbidité ;

de renforcer leur fédération et de plaider d’une seule voix et avec force la cause de la santé
publique ;

de collaborer davantage et de professionnaliser leur image de marque, surtout dans le cas
des moins professionnalisées d’entre elles. On pourrait imaginer a cet effet un centre de
services qui aurait p. ex. pour vocation de soutenir les petites ligues au niveau des taches

administratives.
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Améliorer les collaborations entre organisations faitiéres et organisations régionales

Pour améliorer les modalités de collaboration entre organisations faitieres et organisations

régionales, les propositions suivantes sont faites :

= Mieux coordonner dans le temps les appels de dons ou centraliser la gestion des dons, puis
redistribuer les recettes aux organisations régionales (p. ex. Ligue suisse contre le cancer).

= QOrganiser la communication publique au plan national et augmenter son efficacité en
s’assurant le concours d’une personnalité qui a une visibilité publique.

= Regrouper les ligues régionales en grandes régions, tout en maintenant la souveraineté

cantonale afin de ne pas perdre le contact avec la population locale.

Renforcer la collaboration avec des prestataires de services tiers

= Face aux recoupements qui existent entre les prestations des ligues et celles de prestataires
tiers, les ligues de la santé sont invitées a définir leurs compétences et a chercher des mo-
dalités de collaboration. Les personnes interrogées citent, a titre d’exemple, le secteur de la
prévention (p. ex. Promotion Santé Suisse), la formation du personnel de soins (p. ex. dans
les hautes écoles spécialisées), les soins au niveau local (soins a domicile, communes) ou
encore la réintégration et I'’encadrement psychosocial (p. ex. organisations d'aide aux per-

sonnes handicapées).

Des standards pour le parrainage d‘entreprises

= En cas d’apports financiers par des entreprises, une bonne mixité des contributions est in-
dispensable pour assurer I'indépendance des ligues. Par conséquent, plusieurs acteurs pro-
posent de créer des standards, une tache qui pourrait étre attribuée a la GELIKO. L'UE a dé-

fini des critéres a ce propos.
4.2.2. Lerole futur des ligues de la santé

Maintien/Renforcement du réle actuel

Les parties prenantes consultées voient la vocation future des ligues de la santé dans le main-

tien et le renforcement de leurs taches actuelles :

= Le point de vue des patient-e-s est au centre des préoccupations : la majorité accueille favo-
rablement I'idée que les ligues de la santé continuent de représenter le point de vue des
patient-e-s, mais aussi qu’elles poursuivent leur engagement pour les patient-e-s et leurs
proches, ainsi que dans le domaine de la sensibilisation du lobbying politique.

= La participation des patient-e-s doit étre renforcée : cette participation doit étre renforcée

de maniere a faciliter I'implication des personnes concernées dans les processus politiques.
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Pour renforcer la représentation des patient-e-s, on peut par exemple adopter le modéle de
la participation déléguée ; cette formule consiste, pour les différentes ligues de la santé, a
déléguer des personnes concernées dans un organe de représentation des patient-e-s (p.
ex. dans le cadre de la GELIKO). Cette présence des patient-e-s permettrait d’aiguiser la
conscience pour leur point de vue, p. ex. et plus particulierement de sensibiliser a la situa-
tion des patient-e-s multimorbides.

= |l convient de réaffirmer le réle des personnes qui conseillent et encadrent les patient-e-s et
leurs proches ; ce réle n’est pas contesté par les personnes interrogées, qui apprécient
cette fonction de triage dans la jungle de I'information, exercée par des personnes indé-
pendantes, aptes a soutenir la responsabilisation des patient-e-s.

= Les ligues de la santé continuent de jouer le réle d’interface entre les personnes concer-
nées/proches et le systéeme de santé : plusieurs avis vont dans le sens d’un renforcement du
role de coordination des ligues de la santé, afin qu’elles guident les patient-e-s dans le sys-
teme de santé. Par ailleurs, face a la progression des multimorbidités, il convient de donner
aux ligues une orientation multidisciplinaire et de favoriser leur collaboration. On pourrait
par exemple imaginer un service de contact et de consultation coordonné.

= |l s’agit de reconnaitre officiellement le réle des ligues de la santé au niveau de la prestation

de services, qui viennent combler les lacunes dans la palette des offres actuelles.

Propositions de champs d’activités supplémentaires
A la question des secteurs ou les ligues de la santé pourraient se développer, respectivement
concentrer leurs prestations, les parties prenantes ont cité une série de propositions (cf. le

tableau no 15 ci-apres) :
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Tableau no 18: Champs d’activités supplémentaires potentiels

Champs d’activités potentiels

Objet/Maladie

Prévention

Controverse autour du Screening: proposer une information indépendante
Prévention générale

Maladies

Maladies orphelines
Participation a la conception de la Stratégie MNT (en cours) et a sa mise en ceuvre

Type de prestation

Information

Contacts avec des prestataires de services
Vue d’ensemble des produits disponibles
Sensibilisation

Consultations

Gestion de cas

Coordination de la prise en charge, p. ex. entre soins a domicile, soins, hopital,
aumonerie

Dossiers électroniques de patient-e-s (mise au courant de groupes agés et vulné-
rables)

Adresse de contact indépendante

Orientation dans la jungle d‘information

Offres faciles d‘acces

Réinsertion professionnelle (démarche coordonnée, p. ex. avec les services de
consultation pour personnes handicapées)

Assistance

Analyse des besoins en termes d’encadrement psychosocial

Formation de
base/formation con-
tinue

Formation des patient-e-s, p. ex. lors de I'apparition de nouveaux produits
Sélection et formation de bénévoles, p. ex. a des fins d’encadrement psychosocial
Cursus de formation communs avec les HES

Formation de professionnel-le-s de la santé, p. ex. le personnel des soins a domi-
cile

Soins Suivi et surveillance de malades chroniques
Prestations de soins générales (suite a la pénurie de personnel qualifié)
Prestations de soins dans le cadre des soins palliatifs

Recherche Activités générales de recherche, signaler des sujets de recherche et chercher des

partenaires

Groupe cible

Population visée

Enfants en age de scolarité
Migrant-e-s

Financement/conventions de prestations

Les propositions des parties prenantes quant aux modalités de financement peuvent se résu-

ment en quatre points :

= Les ligues ont avantage a conserver leur mode de financement mixte, constitué de dons, de

contributions des pouvoirs publics, du produit de la vente de prestations de service, etc.

Cette formule garantit leur indépendance de I'industrie de la santé (et notamment de

I'industrie pharmaceutique) et des pouvoirs publics ; par ailleurs, la sollicitation de dons ga-

rantit le maintien du contact avec les personnes concernées, les proches, etc.
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L’accroissement des contributions existantes des pouvoirs publics ou le versement de nou-
velles contributions n’est envisageable que dans le cadre de conventions de prestations, se-
lon les personnes questionnées. Ces derniéres rejettent I'idée d’une contribution de base
ou d’un « sou pour la santé ».

L'indemnisation de certaines prestations par les caisses-maladie est envisageable a condi-
tion que les ligues de la santé puissent prouver qu’elles fournissent certains services de ma-
niere plus efficace que des prestataires tiers.

Les ligues sont invitées a mettre au point des directives claires qui régissent le parrainage

par des entreprises, notamment des entreprises de I'industrie pharmaceutique.

Les taches de la GELIKO

Les parties prenantes estiment que la GELIKO, en sa qualité d’organisation faitiere qui re-
groupe plusieurs ligues, a un réle clé a jouer en vue du renforcement de la collaboration
entre les ligues de la santé. La GELIKO est en mesure de rassembler les forces des diffé-
rentes ligues, de favoriser I’élaboration de positions communes dans le domaine de la poli-
tique de la santé et de préter sa voix a la cause commune, afin d’accroitre le poids du
groupe de pression qu’il représente.
Plusieurs parties prenantes souhaitent que la GELIKO s’implique dans la conception straté-
gique de la Stratégie MNT de la Confédération afin de défendre les intéréts des personnes
concernées. Son savoir-faire lui permet par ailleurs de contribuer a définir des objectifs de
santé mesurables pour les MNT.
Selon I'avis de quelques personnes interrogées, la GELIKO devrait se charger des taches
suivantes :

= Une meilleure coordination au niveau de I'exploitation du marché des dons

= Apporter son soutien aux petites ligues dans les domaines de I'administration et de

I'image de marque.

4.3. Options

Les ligues de la santé disposent d’une marge de manceuvre pour toute une série d’options qui

leur permettront de se développer dans un contexte en mutation. Ces options concernent les

aspects suivants :

Prestations

Financement

= Collaboration et représentation des intéréts

INFRAS | GELIKO - Les ligues de la santé en Suisse | 23 octobre 2015 | Réles et positionnement futurs



173

4.3.1. Les prestations

Développement des prestations

La prévention qui s’adresse aux personnes malades, c’est-a-dire la prévention secondaire et
tertiaire, constitue le champ d’activité principal des ligues de la santé. La valeur du travail four-
ni par les ligues est reconnue et ce travail doit étre poursuivi. L'accompagnement des maladies
psychosociales demande a étre développé. Les patient-e-s sont nombreux a souffrir simulta-
nément de problemes psychosociaux et a nécessiter des prestations d’encadrement, un aspect
qguelque peu négligé aujourd’hui. Actuellement, le traitement des probléemes psychosociaux qui
résultent d’une maladie n’est couvert ni par la LAMal, ni par la LAI. C’est a ce niveau que les
ligues sont appelées a intervenir, en effectuant une évaluation des besoins, en sélectionnant et
en formant des bénévoles et en organisant des coopérations avec des prestataires existants. Le
coaching et 'accompagnement de patient-e-s peuvent constituer des points d’ancrage sup-

plémentaires.

Coordination accrue de la coordination multidisciplinaire
L’accroissement du nombre de malades chroniques et la progression de la multimorbidité sont
parmi les défis majeurs que le systéme de santé est appelé a relever. Cette évolution
s’accompagne d’une pénurie menagante de personnel qualifié, tant du c6té des médecins que
du c6té du personnel de soins qualifié. Pour subvenir aux besoins des patient-e-s, il s’agira
désormais pour les différents prestataires de services de collaborer de maniére plus soutenue
et plus étroite, notamment dans le cadre des traitements définis et des soins intégrés. C’est
dans ce contexte que pourraient intervenir les ligues de la santé, notamment en favorisant une
meilleure coordination des acteurs et une meilleure information des patient-e-s quant aux
attributions. Pour y parvenir, les ligues pourraient par exemple proposer des formations desti-
nées aux patient-e-s et des formations continues qui s’adressent aux acteurs impliqués (p. ex.
soins a domicile). Par ailleurs, les ligues pourraient réaffirmer leur réle d’interlocutrices indé-
pendantes en augmentant leur visibilité dans les centres de médecine de premier recours et
chez d’autres prestataires de soins.

Une telle approche devrait en premier lieu miser sur une coordination concentrée non sur
la maladie, mais sur les patients, de maniére a ce que ces derniers n’aient pas a traiter avec

plusieurs ligues, mais avec une seule.
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4.3.2. Le financement

Evolution des modalités de financement

Les modalités de financement des ligues de la santé sont actuellement satisfaisantes pour la
plupart d’entre elles. Néanmoins, compte tenu de I’évolution de la situation économique et
des exigences d’austérité généralisées, notamment au niveau des pouvoirs publics, maintenir
les recettes au niveau actuel, voire trouver les recettes supplémentaires nécessaires pour cou-
vrir la demande de prestations supplémentaires pourrait se révéler difficile a I'avenir. Le large
éventail des sources de financement est en principe un atout des ligues de la santé, qui pré-
serve ces derniéres d’une concentration des risques et qui réserve un potentiel de développe-
ment. Ces potentiels peuvent étre mieux exploités : la loi sur la prévention rejetée aux urnes
attribuait des contributions substantielles de la Confédération aux ligues de la santé et a des
organisations de la santé tierces ; I'attribution de ces fonds serait intervenue sous la forme de
contributions globales, soumises a une convention de prestation. Parmi les autres sources de
financement potentielles, citons les cantons, responsables de la prévention et de la promotion
de la santé, deux domaines ou les ligues de la santé remplissent des taches importantes
d’intérét public qui, sans elles, devraient étre financées par les pouvoirs publics ou par les coti-
sations des caisses-maladie. On en déduit que les ligues pourront désormais faire appel plus
fréguemment aux contributions des pouvoirs publics, notamment des cantons, mais aussi des
caisses-maladie (que ce soit pour des prestations couvertes par la LAMal ou non). Pour justifier
le versement de telles ressources, les ligues devront étre en mesure de documenter leur utilité

dans les milieux politiques.

Transparence

Le parrainage par des entreprises constitue I'un des volets financiers des ligues de la santé. Au
cours des récentes années, I'industrie pharmaceutique a renforcé les exigences de transpa-
rence, un effort soutenu par la ZEWO, qui demande aux ligues de documenter soigneusement
les informations relatives au parrainage. Au cours des entretiens, plusieurs interlocuteurs ont
qualifié le parrainage d’entreprises de problématique ; ils se demandent comment, d’un point
de vue éthique, les ligues de la santé peuvent justifier les contributions de I'industrie pharma-
ceutique et, de maniére plus générale, celles qui proviennent du secteur de la santé. Ces re-
marques montrent que les ligues devront désormais prouver qu’elles obéissent a des standards
et a des exigences de transparence clairement définis. On pourrait par exemple définir les con-
ditions requises pour accepter des contributions ainsi que la maniére de les documenter, ce qui
permettrait de voir si les fonds regus de I'industrie pharmaceutique sont utilisés a des fins de

recherche ou pour des activités de consultation/de communication.
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La transparence, mais aussi des évaluations et des contrdles d’efficacité forment les condi-
tions clés pour légitimer les prestations fournies aux yeux des donateurs et des bailleurs de

fonds tant privés que publics.
4.3.3. Collaborations et représentation des intéréts

Influence sur les décisions politiques et conceptuelles
La perception de I'organisation faitiere GELIKO par les ligues de la santé et par les parties pre-
nantes est généralement positive. Si les avis peuvent diverger sur des aspects concrets (p. ex.
dans le cas de la loi sur la prévention), I'image de marque véhiculée par la GELIKO est recon-
nue. Les évaluations fournies par les ligues interrogées permettent de suggérer des interven-
tions dans les domaines suivants : pour accroitre leur influence dans les milieux politiques et le
grand public, les ligues doivent étre en mesure de se faire entendre dés le début des processus
dans les sphéres élevées de la politique et de des milieux administratifs chargé du travail de
conception (stratégie MNT, droit des patient-e-s, etc.) ainsi qu’aupres des acteurs tiers (p. ex.
Promotion Santé Suisse) et a participer aux programmes nationaux.3® Il convient a cet effet de
renforcer le travail de lobbying politique, qui doit étre doté des ressources personnelles et
financieres appropriées. Si ces démarches sont entreprises sur une base commune, relayée par
I’association faitiére GELIKO, méme les petites ligues ont des chances de mieux se faire en-
tendre.

Une vision commune des ligues de la santé permettrait de rassembler les causes défen-
dues par les ligues individuelles et de mieux communiquer publiquement cette vision. L'OFSP
estime par ailleurs qu’une meilleure coordination entre les ligues et les organisations de dé-

fense des intéréts des patients s’impose.

Représentation des patient-e-s

La plupart des ligues de la santé sont d’un besoin formulé par un groupe de patient-e-s ou suite
a des lacunes au niveau de I'offre existante. Dans les débuts, on comptait donc dans ces ligues
une représentation nettement plus forte des patient-e-s, ces derniers étant nombreux a tra-
vailler dans les organisations. Ce phénomene est moins prononcé de nos jours, mais la repré-
sentation des patient-e-s compte tenu de tableaux critiques déterminants demeure I'une des
vocations et I'une des caractéristiques clés des ligues de la santé. Elles sont d’autant plus effi-

caces qu’elles tiennent compte des besoins des patient-e-s et qu’elles parviennent a les repré-

38 |’OFSP a prévu d’intégrer les ligues en particulier dans les activités suivantes : dossier des patient-e-s (formation des patient-
e-s), Stratégie MINT, droit des patient-e-s.
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senter de maniere crédible. Certaines ligues respectivement la GELIKO devront peut-étre ren-
forcer la participation des patient-e-s, afin de renforcer la représentation des patient-e-s dans
leur structure ; exemple : accroitre la part de personnes atteintes d’un cancer et de leurs

proches dans les ligues contre le cancer.

La collaboration entre les ligues

L'analyse révele que la plupart des ligues assument des taches qui se ressemblent : informa-

tion, consultations, entraide, formation et formation continue. Ce sont des différences théma-

tiques qui les distinguent : cancers, maladies pulmonaires, rhumatismes, maladies cardiovascu-

laires, diabete, etc. Cette orientation conditionnée par une maladie particuliére produit des

redondances au niveau des structures et des prestations et elle est source d’inefficacités.

Compte tenu des prestations supplémentaires qui sont demandées et des craintes de voir di-

minuer les sources de financement, les ligues de la santé sont appelées a concentrer leurs

forces. Par ailleurs, on constate que des ligues cantonales ou régionales peinent a remplir

seules toutes les exigences formelles (LAMal, informatique, exigences ZEWO, directives quali-

tatives qui régissent le parrainage d’entreprises, etc.). La collaboration entre les ligues canto-

nales/régionales permettrait de faire valoir un important potentiel d’efficacité.

Au niveau de I'association faitiére, la mise en place de certaines activités communes est

opportune dans les domaines suivants :

= Vecteurs d’information (publications, brochures) et campagnes, p. ex. dans le domaine de la
prévention ;

= Formations et formations continues, p. ex. cursus communs avec des hautes écoles spéciali-
sées, formation de représentant-e-s de patient-e-s ;

= Mise en place de champs d’activités nouveaux, p. ex. conceptions communes dans le do-
maine des soins palliatifs, coaching/accompagnement de patient-e-s, p. ex. formation pour
les dossiers électroniques de patient-e-s39, etc.

= Recherche de fonds, p. ex. recherche de contributions publiques, de contributions liées a un
projet spécifique, conventions de prestations, év. donateurs institutionnels, mais non la re-
cherche de fonds aupres de personnes individuelles ;

= Prestations administratives (comptabilité, informatique, communication, etc.) destinées aux

petites ligues de la santé ou a celles qui ont des difficultés financiéres.

Un domaine ou la concentration des forces est souhaitable est celui des consultations juri-

diques, que la plupart des ligues déleguent a Organisation Integration Handicap. La mise en

27 On peut imaginer un financement conjoint avec I‘OFSP.
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commun d’activités connait toutefois des limites, qui sont posées en |'occurrence par les con-
naissances spécifiques requises pour chaque type de maladie, p. ex. dans le domaine des con-

sultations sociales.

Structures organisationnelles

Les membres de la GELIKO et les organisations cantonales et régionales des diverses ligues de
la santé obéissent a des structures organisationnelles trés hétérogénes. Au niveau de la GELI-
KO, il s’agit de savoir quelles sont la taille et I'hétérogénéité idéales qui permettent a cet orga-
nisme faftier d’assumer au mieux ses taches. On peut ainsi se demander s’il est opportun pour
la GELIKO de recruter de nouveaux membres, car un nombre plus grand de membres lui confé-
rerait un poids (politique) plus grand et offrirait un potentiel supplémentaire de synergies.
Toutefois, trop d’hétérogénéité parmi les membres risquent d’affaiblir le profil de la GELIKO et
de la rendre moins percutante.

Au niveau des ligues individuelles, des structures associatives en partie trop lourdes et des
comités de bénévoles empéchent celles-ci, et en particulier les plus petites d’entre elles,
d’effectuer leurs taches de maniéere professionnelle et efficace. Une simplification des struc-
tures au niveau cantonal/régional peut, le cas échéant, permettre de résoudre ce probléme.

On peut aussi envisager des fusions ou des alliances étroites entre organisations membres
d’'une méme ligue, entre organisations faitieres, voire avec des organisations de la santé non
membres de la GELIKO. De tels rapprochements peuvent conférer davantage de poids, rendre
les structures plus efficaces et par conséquent améliorer les prestations destinées aux patient-
e-s et a leurs proches. Actuellement, les organisations membres cantonales/régionales risquent
d’étre réticentes face a de tels rapprochements. Toutefois, les entretiens ont montré que les
ligues n"échapperont pas au débat sur des remaniements structurels. Les ligues de la santé ont
tout intérét a ne pas tarder a évaluer des options envisageables.

Il importe toutefois de garder en mémoire qu’en cas de remaniements structurels, la
proximité spatiale des personnes concernées doit &tre maintenue. A cette fin, il convient
d’évaluer des systémes d’organisation nouveaux, tels que le franchisage ; ce dernier assure la

proximité des malades tout en centralisant les taches qui relevent du méta-niveau.
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5. Conclusions

L’analyse de la situation actuelle des ligues de la santé ainsi que des tendances qui se dessinent
permet de conclure que les principaux défis de ces ligues consistent a résister dans un champ
d’activités marqué d’une part par des besoins qui se multiplient et d’autre part par des res-
sources financiéres qui ne varient pas. Si les ligues de la santé entendent réaffirmer et déve-
lopper leur role, elles devront évoluer, notamment en unissant leurs forces, en mettant en
place des formes de collaboration inédites, entre elles et avec des prestataires de services
tiers, et en acquérant des ressources financieres supplémentaires. Leurs atouts actuels leur
seront utiles dans ce processus, a savoir la proximité des patient-e-s, leur engagement fort et
leur ancrage dans la société civile.

Les résultats de I'analyse nous permettent de formuler une série de conclusions et de re-

commandations.

Les ligues sont des actrices importantes
Parmi les ligues de la santé en Suisse, nombreuses sont celles qui ont une longue tradition a
leur actif. Fondées a une époque ou les offres dans le domaine de la santé étaient encore lacu-
naires, elles se sont chargées de taches que personne d’autre ne voulait assumer. Des ligues
plus récentes, telles que I’Aide Suisse contre le Sida, répondent elles aussi a des besoins non
couverts des patient-e-s. Les ligues couvrent les maladies les plus importantes en termes de
prévalence et de co(ts de santé. Leurs compétences et leurs prestations axées sur une maladie
spécifique, non fournies par le systéme de santé public, constituent les caractéristiques princi-
pales des ligues. Ces derniéres, relevant du droit privé et financées par des moyens essentiel-
lement privés, comblent des lacunes qui apparaissent entre I’Etat, les prestataires de services
et les assurés. Elles contribuent a promouvoir la santé, a atténuer la souffrance humaine et a
endiguer les colts de santé.

Organisations indépendantes, les ligues sont proches des patient-e-s, dont elles représen-
tent les intéréts. Dans des contextes tels que celui de la stratégie « Santé 2020 », les ligues
jouent un réle important en leur qualité de représentantes de I'engagement de la société ci-

vile.

Les ligues sont hétérogénes

Les quinze ligues regroupées au sein de la GELIKO présentent des facettes multiples : il y a les
grandes et les petites, celles qui sont financierement robustes et celles qui le sont moins. Neuf
d’entre elles, soit plus de la moitié, obéissent a un mode d’organisation décentralisé, avec de

nombreuses organisations membres cantonales ou régionales régies par une structure fédéra-
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liste et chapeautées par une organisation faitiére. Pour beaucoup de ces ligues et de leurs or-
ganisations membres, 'autonomie est un facteur important. La structure fédéraliste est a la
fois leur force et leur faiblesse : proches des patient-e-s et de leurs besoins, elles risquent tou-
tefois de générer des redondances, de se révéler inefficaces ou de ne pas utiliser certains effets

de synergie.

Les ligues pourraient renforcer leur réle

Grace a la relative stabilité financiére de ces récentes années, les ligues n’ont pas ressenti de
pression financiere qui les aurait poussées au changement. Il existe donc des potentiels
d’économies, par exemple au niveau d’une collaboration renforcée a I'intérieur de chacune des
ligues et entre les différentes ligues. Le rdle des ligues est incontesté. Toutefois, parmi les
groupes d’intéréts questionnés, plusieurs souhaitent que les ligues se fassent plus souvent les

porte-paroles indépendants des patient-e-s et de leurs proches.

De nouvelles taches se profilent

Désormais, les prestations demandées aux ligues vont se multiplier : le nombre de personnes
qui deviennent tres agées s’accrofit sans cesse, tout comme celui des malades chroniques, et
ces deux groupes vont adresser des demandes aux ligues. Aujourd’hui déja, on enregistre des
lacunes dans la palette des offres. A I'avenir, les ligues se verront confrontées a des taches
nouvelles, surtout au niveau de I'information destinée aux patient-e-s, de I'encadrement psy-
chosocial et de la coordination des prestations. Ces nouvelles prestations qui leur sont deman-
dées incitent les ligues a utiliser les synergies et a se doter de ressources supplémentaires.
L’expérience des récentes années montre que I'acquisition de moyens financiers supplémen-
taires est devenue plus difficile, tant auprées des donateurs privés (recherche de fonds)

gu’aupres des organismes publics (austérité budgétaire).

Renouvellement et développement, deux nécessités

Les ligues sont appelées a se renouveler, a s’ouvrir, a devenir plus coopératives et a faire
preuve de plus de transparence afin d’étre en mesure d’affronter les défis qui les attendent,
mais aussi afin de pouvoir saisir les chances qui se présentent a elles. Si leur autonomie de-
meure un atout clé, elles ont tout avantage a profiter des similitudes.

Dans lI'intérét des patient-e-s, les ligues peuvent et doivent renforcer leur réle, utiliser les ef-
fets de synergie qui se présentent et mieux se faire entendre dans le contexte de la politique
de la santé. Dans l'intérét des patient-e-s et du systeme de santé, elles doivent encore mieux
concilier autonomie et coopération. Pour y parvenir, les ligues sont invitées a se développer a

divers niveaux :

INFRAS | GELIKO - Les ligues de la santé en Suisse | 23 octobre 2015 | Conclusions



80|

= Al'extérieur, en renforcant leur prise d’influence, en accroissant la visibilité de I’organisation
faitiere, en consolidant la représentation des patient-e-s et en devenant plus transparentes.
Tout en reconduisant leurs prestations actuelles, elles doivent aussi étoffer les prestations
actuellement déficitaires dans le domaine psychosocial, ainsi que collaborer a la coordina-
tion de prestations de soins multidisciplinaires.

» Alintérieur et entre elles, en multipliant les coopérations, en simplifiant leurs structures

organisationnelles et en étendant leurs modalités de financement.
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Annexe

Questionnaire en ligne
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Merci de participer a I'enquéte sur le réle et I'importance des ligues de la santé.

L'enquéte prend environ 15 minutes. L'évaluation se fait de fagon anonyme. Vous pouvez revenir en
arriére ou interrompre et continuer plus tard.

Nous vous remercions a l'avance beaucoup pour votre participation!

Veuillez indiquer les données de référence suivantes au sujet de votre organisation.

1. Nom complet de votre organisation :

2. Nom complet de votre organisation :

3. Nombre de membres (individuels) de votre organisation :

4 Nom et no de tél. d’une personne de contact :

5. Combien de personnes travaillent actuellement chez vous ?
(Veuillez indiquer si possible leur nombre et leur taux d’activité)

Taux
Nombre d’activité

Employés

Collaborateurs bénévoles

6. A quels groupes cibles s’adressent vos offres ?
(plusieurs mentions possibles)

au public

aux groupes a risque

aux malades

aux proches

au personnel de santé

aux employeurs

aux assurances

a la classe politique

au monde scientifique
Autres :

I |

7. Quelles prestations proposez-vous actuellement ?
(plusieurs mentions possibles)

DTravaiI d’information

(1)

DConsuItation



)
I:IEntraide
I:IEncadrement
O]
I:IFormation et perfectionnement
O]
[:ISoutien financier
(1)

I:IPrestations en nature
(i

Pour des explications des termes, vous devez naviguer sur le (i) avec votre souris.

8. Quelles parties de vos prestations ont-elles subi un changement notable (c’est-a-dire de +/-10%) au
cours des 5 derniéres années ?

S [ [ [
2 [ [] [] []
L [ [ [
+ O [] [] []
s L [ [ [
s [ [] [] []
oL [ [ [
s [ [] [] []
. [ [ [

9. Autres changements de vos prestations:

10. Pour quelles raisons les prestations ont-elles augmenté dans I'ensemble ou dans certains secteurs ?
(plusieurs mentions possibles)

I:I Plus de personnes concernées a cause du vieillissement de la population

I:I Plus de personnes concernées a cause du progrés médical

[:I Plus forte demande de prestations spécifiques

I:I Changement d’orientation stratégique

I:I Amélioration de la situation financiére

[:I Obtention d‘un mandat de prestation
Autres :

|

[:I Je ne sais pas




11. Pour quelles raisons les prestations ont-elles diminué dans I'ensemble ou dans certains secteurs ?
(plusieurs mentions possibles)

D Moins de personnes concernées

D Plus faible demande de prestations spécifiques

D Changement d’orientation stratégique

D Détérioration de la situation financiére

D Moins de collaborateurs bénévoles

D Retrait d’'un mandat de prestation
Autres :

1
D Je ne sais pas

12. Quelles prestations spéciales proposez-vous ou comptez-vous proposer ?
(plusieurs mentions possibles)

D Offres pour les malades chroniques

DOffres pour les personnes issues de la Migration
(1)

DOffres basées sur le web
(i

DOffres bas seuil
(i

D Fonctions de gardien pour le traitement médical
Autres :

T
D Je ne sais pas

Pour des explications des termes, vous devez naviguer sur le (i) avec votre souris.

13. Y a-t-il des organisations qui pourraient endosser vos taches, si vous n’existiez pas ?

D Non
D Je ne sais pas

14. Lesquelles?
(plusieurs mentions possibles)

D Les médecins

D Les services d’aide et de soins a domicile
D Les hopitaux

D Les services de réadaptation

D Les autorités fédérales

D Des services cantonaux

D D’autres ligues

D Promotion Santé Suisse
Autres :

i
D Je ne sais pas




15. Comment trouvez-vous la collaboration actuelle ?

bonne moins bonne  Je ne sais pas

Au sein de votre ligue D D D
Entre les ligues de la santé D D D

16. Quelles parts de vos recettes ont-elles subi un changement important (de plus de 10 % dans un sens
ou dans l'autre) au cours des 5 derniéres années ?

inchangées ne sait pas

L’'ensemble

Les contributions fédérales

Les contributions cantonales

Les contributions communales

Les contributions de I'organisation faitiére
Les dons et les legs

Le sponsoring des entreprises

Les contributions affectées a des projets
spécifiques

Les recettes des prestations payantes

I O
I
I
I

Les produits financiers, les fluctuations de fonds

17. Autres changement des recettes:

18. Pour quelles raisons les recettes ont-elles augmenté ?
(plusieurs mentions possibles)

D Professionnalisation de la recherche de fonds
D Renforcement du marketing des dons et des legs
D Renforcement de I'acquisition de sponsors

D Augmentation du nombre de prestations payantes

‘ Autres :
L]

D Je ne sais pas

19. Pour quelles raisons les recettes ont-elles baissé ?
(plusieurs mentions possibles)

Renforcement de la concurrence sur le marché des dons
Augmentation des co(ts liés au sponsoring par les entreprises
Réduction des contributions publiques

D Renforcement des exigences des bailleurs de fonds

‘ Autres :
[l

D Je ne sais pas

20. Parmi les tendances suivantes, lesquelles ont un impact sur votre offre de prestations ?
(plusieurs mentions possibles)

D Changement démographique



D Augmentation du taux de détection médicale

D Augmentation des chances de survie

D Plus grande sensibilisation de la population

D Elargissement des offres basées sur le web

D Plus grande responsabilisation des personnes concernées

D Davantage de personnes concernées issues du contexte de la migration
D Plus large propagation des programmes d’autogestion

D Médecine personnalisée

D Moins de prise en charge par les proches
Autres :

T
D Je ne sais pas

21. A votre avis, quelles prestations feront a I'avenir I'objet de besoins accrus et non comblés ?
(plusieurs mentions possibles)

DTravail d’information

0]
DConsultation

(1)

Dﬁntraide
DEncadrement

(i
DFormation et perfectionnement
0]
DSoutien Financier
O]
DPrestations en nature
O]

D Lobbying
DRecherche

(1)

Autres :

1]

D Je ne sais pas

Pour des explications des termes, vous devez naviguer sur le (i) avec votre souris.

22. A quelles prestations comptez-vous & I'avenir étendre votre offre ?
(plusieurs mentions possibles)

DTravaiI d’information

(M

DConsuItation
(i

DE_ntraide

DEncadrement

(M

DFormation et perfectionnement
O]



DSoutien financier

(i)
DPrestations en nature
(i

D Lobbying
DRecherche

O]

Autres :

1

D Je ne sais pas

Pour des explications des termes, vous devez naviguer sur le (i) avec votre souris.

23. Parmi les sources de financement suivantes, lesquelles faudrait-il développer a I'avenir ?
(plusieurs mentions possibles)

D Les contributions fédérales

D Les contributions cantonales

D Les contributions communales

D Les contributions de I'organisation faitiere

D Les dons et les legs

D Le sponsoring des entreprises

D Les contributions affectées a des projets spécifiques
D Les recettes des prestations de service payantes
D Les produits financiers, les fluctuations de fonds

D "Le centime santé"

‘ Autres :
|
D Je ne sais pas

24. Parmi les options suivantes pour le positionnement futur des ligues de la santé, lesquelles entrent en
question pour vous ?
(plusieurs mentions possibles)

D Renforcement de la collaboration entre I'organisation faitiere et les sections
D Rassemblement des sections au sein des ligues

D Siéges communs (« Maison des ligues de la santé ») a plusieurs ligues

D Vision commune de la GELIKO

D Travail d'information commun

D Travail politique commun

D Projets communs
D Administration commune
Autres :

T
D Je ne sais pas

Merci beaucoup pour votre participation!
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