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Editorial

Fibromyalgie : vivre avec des
douleurs chroniques

La fibromyalgie aun probléme de crédibilité. Les personnes qui
en souffrent rencontrent aujourd’hui encore de I'incompréhen-
sion et un manque de reconnaissance dans leur entourage et
leur milieu professionnel, dans le systéme médical et dans la
communication avec les assurances sociales. La nouvelle bro-
chure de la Ligue suisse contre le rhumatisme aide a com-
prendre la fiboromyalgie et fournit des renseignements actuels
aux personnes qui en souffrent et a leurs proches.

Des douleurs diffuses dans les muscles, les tendons et les articu-
lations, des problémes de sommeil, un épuisement chronique et
des troubles cognitifs : ce ne sont Id que quatre des plus de cent
symptémes possibles du syndrome de fibromyalgie (FMS). La
médecine ne parvient pas a rattacher les souffrances subjec-
tives des malades & des Iésions organiques, & des processus au-
to-immunitaires ou & d’autres tableaux cliniques objectifs.

De nos jours encore, les personnes souffrant de fioromyalgie en-
tendent trop souvent dire qu’elles sont au fond en bonne santé ou
alors en dépression. Prés de trois quart d’entre elles souffrent ef-
fectivement d'une dépression latente ou déclarée. Mais ce sont
& des types de réaction émotionnelle & une situation difficile,
caractérisée par des douleurs, des malaises, I'incompréhension
et I'isolement social. La fibromyalgie n’est pas une maladie psy-
chique.

Bien que I'OMS ne considére pas la fiboromyalgie comme un rhu-
matisme, la Ligue suisse contre le rhumatisme reste le service
d’'assistance des personnes qui en souffrent. L'Organisation
mondiale de la santé I'a rangée en 2022 dans le nouveau groupe
des syndromes de douleur chronique primaire. Pour le moment,
cette classification ne change rien au fait que la prise en charge
des personnes concernées reste généralement du ressort d’'une
rhumatologue plutét que d'une autre spécialiste. Nous rensei-
gnons les patient-e-s, que ce soit par le biais de la nouvelle bro-
chure, des informations postées en ligne, de la semaine d’action
a venir ou de la consultation sociale gratuite.

Cordialement

Valérie Krafft
Directrice de la Ligue suisse contre le rhumatisme

Membres de la Geliko, faitiére des organisations, nationales pour les malades chroniques
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Politique de santé et politique sociale

La Commission de la santé du
Conseil des Etats nerespecte
pas la volonté du peuple et des
cantons

Loi sur les produits du tabac a peine retouchée

La commission de la santé du Conseil des Etats
s’est penchée sur les améliorations nécessaires
de la loi sur les produits du tabac lors de la dis-
cussion de détail. Aprésla décision du peuple du
13 février 2022 en faveur de l'initiative populaire
«Enfants sans tabac» un verdict sans équivoque
avec 15 voix contre 8 au niveau des cantons et
56,6% de oui cette loi a d(i étre remaniée.

Dans son message, le Conseil fédéral arespecté
les dispositions du nouvel article 118, 2b de la
Constitution fédérale et a proposé une mise en
oeuvre cohérente. Malheureusement, la CSSS-E
a pris la Constitution moins au sérieux et s’est
orientée vers les intéréts de I'industrie du tabac.
Nous regrettons qu’elle ne veuille pas mettre en
oeuvre de maniére conséquente la protection
des enfants et des jeunes. Lors de la session
d’automne, nous mettrons tout en oeuvre pour
que l'initiative populaire soit appliquée de ma-
niére conforme & la Constitution dans la nou-
velle loi sur les produits du tabac.

Avec ses propositions de mise en ceuvre de l'ini-
tiative populaire, la commission de la santé ne
respecte pas la Constitution. Avec des compro-
mis boiteux pour certains médias imprimés, des
possibilités de sponsoring et des exceptions
pour les cigares, les intéréts du lobby du tabac
sont bien plusimportants que la protection de la
jeunesse. Le texte de I'article constitutionnel est
clair la publicité pour le tabac ne doit pas at-
teindre les enfants et les jeunes. Continuer & au-
toriser le parrainage de manifestations ou la
publicité pour le tabac dans les lieux publics
n'est toutefois pas une mesure raisonnable dans
'application, comme I'écrit la commission. Au
contraire, cela va & I'encontre de la volonté du
peuple et des cantons. Le sponsoring, méme s'il
est caché sous une tente, reste du sponsoring.
C’est pourquoi nous invitons instamment le plé-
num du Conseil des Etats, lors de la session
d’automne, & s’inspirer de la décision du peuple
et des cantons et & corriger la décision de la
majorité de la commission.

Compléments d’information

www.enfantssanstabac.ch
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Révision de l'ordonnance sur les
produits du tabac
Lancement de la consultation

Le 21juin 2023, le Conseil fédéral a ouvert la pro-
cédure de consultation concernant le projet
d’ordonnance sur les produits du tabac relative
a la nouvelle loi sur les produits du tabac
(2022/101). L’Association suisse pour la préven-
tion du tabagisme (AT-Suisse) a élaboré un mo-
déle de prise de position avec le concours des
organisations membres.

C’est pourquoi nous vous prions d’adapter ce
modéle a votre organisation et de l'adresser a
tabakprodukte@bag.admin.ch d’ici au 12 oc-
tobre 2023.

Veuillez prendre note du fait que ce document
doit étre envoyé d la fois en format Word et en
PDF.

L’'ordonnance sur les produits du tabac remplace
'ordonnance précédente concernant les mises
en garde combinées sur les produits du tabac et
les parties de I'ordonnance sur le tabac qui n‘ont
pas été reprises dans la nouvelle loi sur les pro-
duits du tabac. L’ébauche présentée par le
Conseil fédéral se rapporte a la version de la loi
sur les produits du tabac que le Parlement a
adoptée en 2021. La loi et 'ordonnance sur les
produits du tabac seront adaptées ultérieure-
ment, comme le requiert 'acceptation de l'initia-
tive populaire « Enfants sans tabac » (février
2022).

Merci infiniment de votre participation & la
consultation. Chaque voix en faveur de nos en-
fants et adolescents compte. Si vous avez des
questions, vous pouvez sans autres les adresser
a c.kuenzli@lung.ch.

Prise encharge desfraisencasde
mastectomie prophylactique

La Ligue contre le cancer dépose une de-
mande d’adaptation de ’'OAMal

Entre 5et10 % des personnes atteintesd’'uncan-
cer ont une mutation congénitale du matériel
génétique qui favorise I'apparition d'un cancer.
Cespersonnesontunrisque accrude contracter
certains types de cancer, par exemple le cancer
du sein et de l'ovaire. Une mesure préventive est
I'ablation chirurgicale de I'organe concerné (p.
ex. le sein) qui permet d’éliminer presque com-
plétement le risque de cancer.

Actuellement, I'assurance maladie de base ne
couvre cependant pas toujours les colits d'une
telle opération préventive. La prise en charge
des colts dépend de la mutation génétique
constatée. Les femmes porteuses de variantes
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génétiques qui présentent un risque de cancer
fortement accru, mais qui ne figurent pas sur la
liste de 'OFSP, doivent parfois assumer elles-
mémes les colts d’'une intervention préventive.

C’est pourquoi la Ligue suisse contre le cancer,
en collaboration aveclaSociété suisse de séno-
logie et d’autres organisations, a déposé une
demande d’adaptationde 'OPAS. Il s’agit de ga-
rantir que ces opérations de réduction des
risques soient a I'avenir accessibles & toutes les
femmes présentant des mutations génétiques et
gu’ellesrecoivent au préalable un conseil détail-
Ié sur leur risque individuel. La proposition vise
également dassurerl’égalité detraitemententre
les assurées.

Contact
Dr. Nicole Steck, Nicole.steck@krebsliga.ch

Consultation au sujet de la
révision de la loi fédérale sur le
dossier électronique du patient

Le dossier électronique du patient est uninstru-
ment important pour les soins de santé. On peut
y déposer toutes les informations importantes
pour le traitement et les télécharger en tout
temps. Cette accessibilité peutrenforcerconsi-
dérablement la qualité et la sécurité du traite-
ment médical.

Acteurs et plateforme

Par des mesures ciblées, le Conseil fédéral veut
développer le dossier électronique du patient
(DEP) et le rendre encore plus utile pour la pa-
tientéle, le corps médical, le personnel infirmier,
leshdépitaux, lesfoyersettouslesautres établis-
sements de santé. Le but est d’inciter désormais
tous les professionnels de la santé a y recourir,
non seulement en milieu hospitalier, mais aussi
dans les cabinets médicaux, les pharmacies ou
pour les traitements ambulatoires. Il s‘agit en
outre d'ouvrir gratuitement un DEP pour tous les
habitant-e-s de Suisse. A sa séance du 28 juin
2023, le Conseil fédéral a mis en consultation
unerévisiondelaloifédérale surle dossier élec-
tronique du patient allant dans ce sens.

La Geliko discutera du projet de loi avec ses
membres et d’autres acteurs et adressera une
prise de position commune. La consultation sur
I’ébauche de révision s'achéve le 19 octobre
2023.

Compléments d’information

Développementdudossierélectronique dupatient,Ré-
vision compléte de la LDEP, Office fédéral de la santé
publique OFSP

Procédure de consultation 2022/97 : Révision compléte
de laloifédérale sur le dossier électronique du patient

Contact
tschirky@Geliko.ch

Aha ! Centre d’Allergie Suisse : semaine de la dermatite atopique

A l'occasion de la Journée mondiale de la dermatite atopique, Aha ! Centre d’Allergie Suisse et la So-
ciété suisse de dermatologie et vénéréologie lancent une campagne sur I'eczéma atopique qui se
déroulera du 6 au 20 septembre. Sur le site de la campagne, on trouve des informations sur la derma-
tite atopique, des astuces pour vivre avec cette maladie, l'interview d’'une personne qui en souffre, un
rapport d’experts, ainsi que des formations et des événements et méme la possibilité de bénéficier

d’une consultation en ligne gratuite.

Vers la campagne

LA DERMATITE ATOPIQUE
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Semaine d’action a l'attention
des personnes atteintes de rhu-
matismes

& S s

La semaine d’action gratuite & l'attention des
personnes atteintes de rhumatismes, de leurs
proches et du grand public aura lieu du 7 au 14
septembre, dans 14 villes suisses. Elle est dédiée
cette année au théme « Vivre avec la douleur
- La fibromyalgie et les autres maladies dou-
loureuses ». Etant donné qu’'une maladie dou-
loureuse peut toucher tous les domaines de vie,
la Ligue suisse contre le rhumatisme a voulu,
avec ses expert-e's, aborder le theme sous di-
vers angles.

Compléments d’information

Pour plus d’informations concernant les mani-
festations

A ne pas manquer!

Swiss Public Health Conference
2023

12 - 13 septembre 2023, Lausanne
AGORA (Fondation ISREC),
Rue du Bugnon 25A, 1005 Lausanne

Inscription encore ouverte jusqu’au
5 septembre 2023

Pour plus d'informations, voir www.sphc.ch

Forum SELF 2023

7 novembre 2023 de 9h45 - 17h20

Wankdorf, Berne

Réaliser davantage en utilisant les synergies

Soutien & l'autogestion lors de maladies non
transmissibles, d'addictions et de maladies
psychiques.

Cliquez ici pour accéder au programme et au
formulaire d’inscription (inscription possible
jusqu’au 25 octobre 2023).
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Compléments d’information

Souhaitez-vous attirer I'attention des participants sur
une de vos offres ouun de vos projets de soutien a l'au-
togestion ? Vous pouvez exposer des brochures et des
posters lors du Forum SELF, en vous inscrivant d’icile 20
octobre 2023 auplustard al’'adresse pgv@bag.admin.ch
(aumaximum, une demi-table et une surface d’affichage
sont disponibles par institution).

3e congreés national de SAGES

«Soins intégrés : role et missions du travail
social»

Mercredi 15. novembre 2023
FHNW, Hochschule fir Soziale Arbeit, Olten

Y
]

|
J
/ 3" congrés national de SAGES \ V
Sy e
—

Association suisse
Olten

pour le travail social
en lien avec la santé
Fachhochschule
A Nordwestschweiz

'\J a

Le 3e congrés national de I'’Association suisse
pour le travail social enlien avec la santé SAGES
est consacré au théme des soins intégrés. |l
s'‘agiradediscuter d’'une compréhensionprofes-
sionnellement fondée des soins intégrés, dans
laquelle le travail social joue un role important.
Des modeles de pratique sélectionnés seront
présentés, qui décrivent entre autres la coopé-
ration entre les professionnel-les tout au long du
processus des soins et la maniére dont les
client-es et leurs personnes de référence sont
prisresencompte et soutenu-esde maniere adé-
quate dans leurs conditions de vie, par exemple
dans leurs réseaux sociaux personnels, leur si-
tuation de logement et/ou de travail, ainsi que
dans la conduite de leur vie. Les exposés cen-
traux, ateliers et forums d’échange du congrés
de SAGES 2023 permettront d’explorerle poten-
tiel du travail social ainsi que les questions &
aborder concernant le financement des soins
intégrés en tenant compte des facteurs sociaux
delasanté.Le programme prévoit tantles ques-
tions et réponses de la pratique que celles de la
politique. Une discussion large et ouverte a
comme objectif de contribuer drenforcerle po-
sitionnement des professionnel-les dutravail so-
cial dans le contexte des soins intégrés.

Le congreés se déroulera en deux langues (f/a).

Compléments d’information

Vers l'inscription et le flyer.
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Ouverture des candidatures
pour les prix « Innovation
Qualite »

Dequoilespatientsont-ilsbesoinpourconser-
ver ourecouvrer lasanté ? Et de quoi les pro-
fessionnels de la santé ont-ils besoin pour
mieux travailler ? Si vous avezlaréponse, ins-
crivezdésaujourd’huivotreprojetauconcours
Innovation Qualité afin d’en faire profiter le
secteur suisse de la santé.

Le prix de '’Académie suisse pour la qualité en
médecine (ASQM) récompense les projets
qualité qui ont fait leurs preuves dans le sys-
téme de santé. Il met en relation les précur-
seurs des différentes disciplines et profes-
sions médicales et souligne la diversité des
connaissances en matiére de qualité.

Le prix «Innovation Qualité» est décerné tous
les deux ans et la date limite d’inscription des
projets est fixée au 4 décembre 2023.

Compléments d’information
Envoyez votre projet dés maintenant !

Vous avez jusqu’au 4 décembre 2023 pour inscrire
votre projet et remporter le prix Innovation Qualité
2024.

Pour plus d’informations, voir : www.fmh.ch

Themes de la Geliko

Promouvoir les compétences en
santé

Matériel d'information de la Ligue contre le
cancer en langage clair

En Suisse, 49 % de la population rencontre des
difficultés liées au traitement des informations en
matiere de santé. Comment pouvoir peser le pour
et le contre d’'un traitement par exemple ? Pour la
Rédaction Information cancer, l'une des straté-
gies consiste a appliquer le langage clair dans la
création de ses nouveaux supports d’'information.
Il consiste avant tout a tenir compte des besoins
du public ciblé ; permettre de trouver facilement
linformation ; comprendre linformation ; bien
l'utiliser.

Quelques techniques simples : placer I'essentiel
en début de chapitre d’'une brochure par exem-

Geliko News 4 | ao(it 2023

Mise a jour du site
www.dossierpatient.ch/profes-
sionnels

Parallelement alarévision en cours de laloi fédé-
rale sur le dossier électronique du patient (LDEP),
la Confédération et les cantons ont lancé une
campagnenationale surle dossier électronique du
patient (DEP) quis’adresse dans un premier temps
au personnel de santé. La deuxiéme phase de la
campagne, destinée cette fois au grand public,
aura lieu dans le courant 2024.

Le site consacré au DEP a en outre été mis ajour
www.dossierpatient.ch/professionnels.

Compléments d’information
www.e-health-suisse.ch

ple, éviter le langage spécialisé ou lI'expliquer.
L’évaluation par des personnes touchées, par
des questionnaires & détacher dans nos brochu-
res et en ligne jouent aussi un réle fondamen-
tal. L'avis des infirmiéres et infirmiers de terrain
compte aussi beaucoun.
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Depuis le mois de juin 2023, le langage clair a
sa norme ISO. Valables dans presque toutes les
langues et cultures, les principes fondamentaux
cités plus haut concernent également la com-
munication orale, numérique, ou audiovisuelle. Le
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groupe de travail souhaite éditer des recomman-
dations spécifiques au monde de la santé. Vous
trouverez dans « Informer et conseiller de mani-
ere compréhensible : Guide pratique » des con-
seils pratiques. Le réseau professionnel appelé
Alliance Compétences en santé I'a édité.
Compléments d’information

www.liguecancer.ch/shop

Le magazine consacre une nou-
velle série a des maladies comme
la maladie cceliaque

Les personnes atteintes de la maladie ceeliaque
sont plus sujettes que la moyenne au diabéte
de type 1, & I'endométriose, a la maladie de
Hashimoto et aux troubles psychiques.

X

- ¢ o N i
— > « d&! B3 »

Diabéte de type 1, maladie de Hashimoto, en-
dométriose, maladies auto-immunes du foie
et troubles psychiques comme le TDAH ou les
troubles alimentaires : les personnes atteintes
de la maladie cceliaque sont plus sujettes que
la moyenne aux maladies auto-immunes et aux
troubles psychiques. Dans une nouvelle série, le
magazine des membres de I'lG Zdbliakie examine
une & une chacune de ces différentes maladies.

Un duo courant : diabéte de type 1 et maladie
ceeliaque

Les personnes atteintes d'un diabéte de type 1
ont trois & six fois plus de risques que le reste de la
population de contracter la maladie cceliaque au
cours de leur vie. Elles sont aussi plus sujettes d la
maladie de Hashimoto qui touche la glande thy-
roide et & 'endométriose. De nombreuses femmes
souffrant d’'endométriose déclarent quelles ont
moins mal quand elles respectent un régime sans
gluten. « Nous leur recommandons toutefois d'ef-
fectuer d'abord un test de dépistage de la ma-
ladie cceliaque avant d'adopter un tel régime »,
soulignent les professeurs Stephan Vavricka et
Jonas Zeitz du comité de I'lG Zédliakie. « Car on ne
peut obtenir de résultat probant que si le patient
consomme du gluten. » La science n'a pas encore
réussi & déterminer si 'endométriose déclenche
des maladies auto-immunes, si ce sont les ma-
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ladies auto-immunes qui provoquent 'endomé-
triose ou sila maladie cceliaque et 'endométriose
ont des déclencheurs similaires.

Les personnes atteintes de la maladie coeliaque
peuvent facilement cacher des troubles alimen-
taires

Indépendamment du risque accru de maladies
auto-immunes, les filles et les jeunes femmes at-
teintes de lamaladie cceliaque ont davantage que
le reste de la population tendance a développer
un trouble alimentaire. Car elles se voient forcées
d’examiner constamment les listes d’ingrédients
et de se focaliser sur la nourriture, ce qui accrofit
les risques. Sans compter qu’un trouble alimen-
taire passe souvent plus inapergu chez ce groupe
et que I'entourage met plus de temps a remarquer
que les intéressées évitent les aliments courants
tels que gateaux, pates ou pain.

Compléments d’information

Les articles sont uniquement disponibles en allemand.
Nous mettons volontiers les articles a disposition des per-
sonnes intéressées: medien@zoeliakie.ch

Camps d’été et d’automne pour
enfants et adolescents atteints
de la maladie cceliaque

Des aventures passionnantes, de nouvelles
amitiés et pas de souci a table

Godter quelque chose dans l'assiette de sa co-
pine ou savourer de délicieux repas avec des ca-
marades du méme age sans devoir se rabattre
sur la « saucisse spéciale sans gluten » : si cela
semble couler de source pour la plupart des gens,
les enfants et les adolescents atteints de la ma-
ladie cceliaque ne vivent en général ces moments
de normalité que dans les camps organisés d leur
attention par I''G Zoliakie. Au cours de cet été,
deux groupes d’enfants et de jeunes nés entre
2006 et 2016 ont séjourné a Eigenthal. lls ont été
répartis en fonction de leur dge.

Les camps de I'lG Zdliakie influencent considé-
rablement la qualité de vie

Les camps pour enfants souffrant de la mala-
die cceliaque représentent aussi un soulagement
pour les parents, car ils leur offrent 'assurance
que leurs enfants n‘auront pas d’ennuis de santé.
Or. les activités récréatives en lien avec la nourri-
ture requiérent toujours beaucoup de préparatifs.

Il est scientifiquement prouvé (Maor Shani, Senza
2/22) que les camps de vacances pour les jeunes
atteints de la maladie cceliaque ont une influence
significative sur leur qualité de vie et leur état de
santé. Aprés I'un de ces camps, les plus jeunes en
particulier (8-12 ans) étaient moins négatifs par
rapport & l'obligation ou ils se trouvent de vivre
avec la maladie ceeliaque.


https://www.allianz-gesundheitskompetenz.ch/fr
https://boutique.liguecancer.ch/
mailto:medien%40zoeliakie.ch?subject=

Nous recherchons des sponsors pour les camps
destinés aux enfants atteints de la maladie
ceeliaque

Comme I'lG Zdbliakie est financée uniguement par
les cotisations des membres et quelques dons de
particuliers, ainsi que par les dons en nature des
producteurs de marchandises sans gluten et des
détaillants, c’est un véritable défi pour elle que
de financer ces camps qui figurent parmi les plus
gros postes de colts du budget annuel.

Contact
info@zoeliakie.ch

Geliko Agenda

Evénement

Séance du comité 5-2023
Assemblée des membres 2-2023
Séance du comité 1-2024
Séance du comité 2-2024
Assemblée des membres 1-2024
Séance du comité 3-2024
Séance du comité 4-2024
Séance du comité 5-2024

Assemblée des membres 1-2024

Toutes les séances ont lieu dans le batiment du Parlement.

geliko
Schweizerische Gesundheitsligen-Konferenz
Conférence suisse des ligues de la santé
Conferenza svizzera delle leghe per la salute
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Une brochure sur la fibromyalgie
tout juste sortie de presse

La toute nouvelle brochure remaniée sur le theme
de la fibromyalgie vient de paraitre. Les person-
nes concernées doivent aujourd’hui encore faire
face & une incompréhension et & un manque de
reconnaissance dans leur sphére privée et pro-
fessionnelle. La nouvelle brochure de la Ligue
contre le rhumatisme veut renforcer la compré-
hension de cette maladie et tient lieu de guide.
Compléments d’information

Lire labrochure enligne oula commander

Fibromyalgie

Vivre avec une douleur
chronique généralisée,

|

™
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Date et heure

Vendredi 20 octobre 2023, 13h45 - 16h15

Lundi 13 novembre 2023, 13h45 - 17h15
Mardi 16 janvier 2024, 9h15 - 11h45
Mardi 19 mars 2024, 9h15 - 11h45
Mardi 14 mai 2024, 9h45 - 12h15

Mardi18 juin 2024, 9h15 - 11h45
Lundi19 aolt 2024, 9h15 - 11h45

Mardi 22 octobre 2024, 9h15 - 11h45
Mardi 19 novembre 2024, 9h45 - 12h15
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https://www.ligues-rhumatisme.ch/blog/2023/fibromyalgie-quoi-de-neuf
mailto:info%40zoeliakie.ch?subject=
https://www.geliko.ch/fr/bienvenue/

