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De nombreux patientes et patients souffrant d’une affection chronique se sentent 
marginalisés, même en Suisse, alors que celle-ci dispose de l’un des systèmes de 
santé les meilleurs du monde. Un décalage croissant apparaît entre les besoins 
d’une population comportant de plus en plus de malades chroniques et ceux d’un 
système de santé orienté vers la médecine aiguë. 

Besoins multiples des personnes atteintes 
de maladies chroniques

La pénurie de soins règne là où le besoin se fait le plus 
sentir. En effet, en Suisse, près d’une personne sur trois 
souffre d’une maladie chronique à partir de 15 ans. En 

outre, une Suissesse / un Suisse sur cinq âgé(e) de plus 
de  50  ans est multimorbide, avec une tendance à la 
hausse. Ce phénomène est alarmant. En effet, vivre 
avec une maladie chronique a un impact profession-
nel, familial et donc sociétal. Ce groupe de patients en-
gendre près de 80% des coûts de la santé [1].
Les besoins multiples nécessitent des informations 
fiables et compréhensibles. Lorsque celles-ci font dé-
faut, de mauvaises décisions et actions s’ensuivent ra-
pidement, comme par exemple des consultations mé-
dicales pouvant être évitées, une aggravation de l’état 
de santé et, dans les cas sévères, des hospitalisations. 
Celles-ci conduisent à des absences prolongées sur le 
lieu de travail ou au sein du ménage. Cela a nécessaire-
ment des impacts majeurs sur la qualité de vie des per-
sonnes concernées ainsi que sur leur environnement 
social direct [2].

Le «grand tableau» du Chronic Care 
Management

On qualifie également les maladies chroniques d’ice-
bergs vers lesquels le système de santé se dirige à 
grands pas. La prise en charge de personnes souffrant 
de maladies chroniques est décrit à juste titre comme 
l’un des enjeux les plus urgents du XXIe siècle. Avec un 
nombre de malades chroniques augmentant de ma-
nière fulgurante, l’objectif doit garantir une prise en 
charge cohérente d’une qualité la plus élevée possible 
tout en gardant des coûts acceptables [3].
La réussite du Chronic Care Management dépendra 
avant tout de la qualité de la collaboration entre les dif-
férents secteurs et groupes professionnels sur le ter-
rain, et de son interdisciplinarité. En outre, un glisse-

Résumé

En Suisse, près de 2,2 millions de personnes ont des besoins parfois très 

spécifiques en matière de système de santé, lequel rembourse en premier 

lieu les maladies, les complications médicales et les séjours hospitaliers. 

La pénurie règne là où la demande est la plus forte, c’est-à-dire lors de ma-

ladies chroniques qui engendrent 80% des coûts de la santé.

Sur le plan national, la Ligue pulmonaire prend en charge près 

de 100 000 patientes et patients souffrant de maladies chroniques des voies 

respiratoires et des poumons. Elle donne concrètement l’exemple du Chro-

nic Care Management en ambulatoire à différents niveaux. A l’aide d’une 

approche de conseil globale, elle obtient ainsi une plus grande qualité de 

vie chez les personnes concernées, aspire moins d’exacerbations de la ma-

ladie, de jours d’hospitalisation et a une performance physique accrue 

grâce à l’autogestion en cas de BPCO. Elle contribue également à une aug-

mentation significative de la qualité et de l’efficacité lors du traitement de 

patientes et patients souffrant d’apnée du sommeil. Tout cela est possible 

uniquement grâce à une collaboration interdisciplinaire avec le corps mé-

dical traitant et le personnel spécialisé non médical parfaitement qualifié.

Lorsque les nombreuses petites histoires à succès sont ajoutées les unes 

aux autres, le «tableau fini» du Chronic Care Management apparaît alors 

plus réel que s’il est perçu séparément. Les initiatives, les projets et les 

offres qui s’orientent systématiquement vers le bénéfice du patient et 

vers la qualité du traitement doivent donc être encore plus encouragés à 

l’avenir. En effet, ce qui compte au final, c’est le résultat à la fin de la chaîne 

de traitement, soit la qualité de vie et celle des soins.
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ment des compétences de décision vers des structures 
et des professionnels de la santé meilleur marché mais 
tout aussi compétents est déterminant. La rapidité 
avec laquelle le dossier électronique du patient se géné-
ralisera en Suisse sera décisive, de même que la mise 
en œuvre d’un renforcement ou d’une indemnisation 
de l’autogestion. Sera déterminante également, leur 
pertinence d’un point de vue politique.

Une qualité de vie améliorée 
grâce à un conseil global

Une maladie chronique a une influence directe sur la 
qualité de vie des personnes concernées. C’est pour-
quoi, parallèlement à l’installation et à la mise en ser-
vice de l’appareil de thérapie respiratoire, les conseil-
lères et conseillers de la Ligue pulmonaire s’efforcent 
de mettre tout particulièrement l’accent sur l’intégra-
tion de la thérapie dans les activités du quotidien et, si 
nécessaire, d’aborder également des questions d’ordre 
psychosocial. En font par exemple partie, la réorgani-
sation du quotidien après le diagnostic, le développe-
ment d’une nouvelle image de soi, la confrontation 
avec la maladie (et la mort), mais également la pratique 
de stratégies de réduction du stress et de gestion des 
angoisses et des doutes.

Avec un échantillonnage (N = 2485) de près de 100 000 
patients pris en charge, l’enquête de satisfaction réali-
sée au printemps 2017 par la Ligue pulmonaire, dé-
montre par conséquent des résultats réjouissants:
–	 78% des personnes interrogées trouvent que leur 

état de santé s’est amélioré depuis le début de la thé-
rapie, ou qu’il s’est significativement amélioré.

–	 82% de celles-ci indiquent qu’elles peuvent très bien 
ou bien intégrer les mesures de traitement des 
conseillers de la Ligue pulmonaire dans le déroule-
ment de leur journée.

–	 88% des patientes et patients ont reçu un bon ou 
très bon soutien grâce aux conseils de la Ligue pul-
monaire, ce qui leur a permis de gérer le quotidien 
avec la maladie.

–	 71% des personnes interrogées estiment leur qualité 
de vie comme étant très bonne ou bonne ces quatre 
dernières semaines.

En définitive, il n’est pas rare qu’une affection grave et 
chronique (comme par ex. la BPCO) entraîne des ques-
tions d’ordre socio-économique. Dans ce domaine, dif-
férentes ligues pulmonaires cantonales s’appuient sur 
la compétence de leurs propre assistantes et assistants 

sociaux. Ceux-ci clarifient avec les patientes et les pa-
tients et leurs proches leurs droits éventuels d’assurés, 
fournissent des conseils en matière de budget, sou-
tiennent les personnes concernées en ce qui concerne 
leur situation professionnelle et/ou de logement ou 
établissent le lien avec les autorités ou les assurances 
telles que l’AVS ou l’AI.

Deux tableaux cliniques comportant plus 
d’un demi-million de personnes touchées

Selon la complexité et le degré d’évolution de l’affection 
des voies respiratoires ou des poumons, les patientes 
et les patients profitent d’un conseil globalisé différen-
cié. En Suisse, on estime que plus de 400 000 person-
nes vivent avec une BPCO et que beaucoup plus de per-
sonnes souffrent d’une apnée du sommeil que les 
150 000 personnes recensées jusqu’à maintenant [4].

De meilleurs résultats 
grâce à l’autogestion lors de BPCO

Des programmes encourageant la compétence d’auto-
gestion sont en progression également en Suisse [5]. Ils 
constituent par ailleurs une revendication essentielle 
des stratégies nationales, comme par exemple celle de 
Santé2020 et de la stratégie MNT. «Mieux vivre avec 
une BPCO» est un programme parfaitement évalué au 
niveau scientifique dans le cas de cette maladie pulmo-
naire obstructive chronique, et donc très pertinent 
pour la Suisse également [6].
Des chercheurs de la Collaboration Cochrane ont pu-
blié en 2002, 2007 et 2014 des revues systématiques de 
littérature qui ont analysé les impacts du coaching en 
autogestion en cas de BPCO [7]. Ils ont donc trouvé des 
résultats nettement meilleurs d’un point de vue statis-
tique chez les patientes et les patients qui avaient réa-
lisé ce programme de façon structurée, que chez les pa-
tientes et les patients qui avaient été répartis au hasard 
dans la branche des «Usual-Care» (soins habituels). 
Concrètement, cela signifie:
–	 une meilleure qualité de vie,
–	 un taux d’hospitalisation plus faible,
–	 une meilleure performance physique,
–	� un taux plus élevé de vaccination contre la grippe 

et un taux plus élevé d’arrêt du tabagisme.
Le programme est en œuvre dans de nombreux pays 
sous les formes les plus diverses et sera déployé en 2018 
pour la première fois en Suisse sous une forme ambu-
latoire à plus large échelle. A ce propos, un groupe in-
terdisciplinaire d’experts constitué de représentantes 
et de représentants de la Société Suisse de Pneumo
logie et de la Communauté d’intérêt en physiothérapie 

Une maladie chronique a une influence directe 
sur la qualité de vie des personnes concernées.
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et en réhabilitation en cardiologie et/ou pneumologie 
s’est formé, qui mettra en œuvre le programme dans 
sept cantons avec la Ligue pulmonaire (qui prend en 
charge près de 20 000 patientes et patients atteints 
de BPCO). Pour plus d’informations, référez-vous à www.
liguepulmonaire.ch/bpcocoaching

Gains en termes d’efficacité et de qualité 
chez les patients souffrant d’apnée 
du sommeil

Au niveau national, la Ligue pulmonaire prend en 
charge plus de 65 000 personnes touchées par l’apnée 
du sommeil. Un conseil global ainsi qu’une prise en 
charge rapprochée constituent une nécessité absolue 
afin que ces malades suivent leur thérapie correcte-
ment et systématiquement au fil des années. Selon une 

étude parue récemment et publiée par l’assurance ma-
ladie Helsana, les patientes et patients de la Ligue pul-
monaire qui souffrent d’apnée du sommeil engendrent 
globalement significativement moins de coûts de la 
santé et interrompent moins souvent leur thérapie [9].
Helsana a analysé les données de 9419 assurés qui 
avaient loué ou acheté un appareil CPAP en 2014. L’ob-
jectif de l’analyse était d’analyser l’efficacité du traite-
ment. A cette occasion, Helsana s’est demandé si le 
concept de conseil global de la Ligue pulmonaire avait 
un impact sur les coûts de la santé et sur les prestations 

médicales dont bénéficient les patientes et les patients 
dans l’ensemble du secteur de la santé. Par ailleurs, l’as-
surance maladie a analysé la qualité du traitement 
sous un autre angle, en se demandant quelle était la 
probabilité d’arrêter la thérapie et d’être hospitalisé.
Il ressort de l’analyse que le travail de la Ligue pulmo-
naire a un impact avéré. Les patientes et patients CPAP 
pris en charge par la Ligue pulmonaire ont donc engen-
dré globalement 10% de coûts de la santé en moins que 
les personnes touchées qui ne sont pas prises en charge 
par la Ligue pulmonaire. Les frais médicaux des per-
sonnes prises en charge par la Ligue pulmonaire sont 
en moyenne inférieurs de 900 francs suisses par an. 
Helsana attribue cette réduction de coûts à moins de 
consultations médicales chez les patientes et patients 
de la Ligue pulmonaire, car les consultations auprès 
du  médecin de premier recours sont en moyenne in
férieures de 2% et celles auprès du médecin spécialiste 
le sont même de 26%.
En outre, l’analyse indique que les patientes et les 
patients CPAP tirent profit de la prise en charge par 
la Ligue pulmonaire également en matière de qualité 
de leur traitement. La probabilité d’une hospitalisation 
est inférieure de 12% chez les personnes prises en 
charge par la Ligue pulmonaire. Comme le montre la fi-
gure 1, les personnes prises en charge par la Ligue pul-
monaire interrompent leur thérapie deux fois moins 
souvent au cours des douze premiers mois. Comme 
l’ont montré les 1501 cas étudiés en détail, la probabilité 
d’un arrêt sans prise en charge par la Ligue pulmonaire 
se situe à 38% alors qu’elle n’est que de seulement 20% 
chez les patients pris en charge par la Ligue pulmo-
naire.
Le travail à but non lucratif de la Ligue pulmonaire a 
un impact positif pour les patientes et les patients 
qu’elle prend en charge, aussi bien en termes d’effica-
cité que de qualité. Il semble donc que la Ligue pulmo-
naire endosse le rôle de «Gatekeeper» pour ses patientes 
et patients, comme les médecins de famille dans les 
modèles de Managed Care, et contribue donc à un gain 
en efficacité et en qualité dans le système de la santé.

Des conseillers bien formés pour une 
meilleure prise en charge

Le personnel spécialisé non médical est responsable 
des différences en matière d’efficacité et de qualité. Ce 
sont eux qui trient, conseillent et coordonnent les dif-
férents acteurs, et qui gèrent les interfaces entre ces 
derniers. Ce faisant, ils sont toujours à la recherche 
de la solution optimale pour la patiente et le patient in-
dividuels.
La Ligue pulmonaire a mis en place une large offre de 

Pris en charge
par la Ligue pulmonaire

Pas pris en charge
par la Ligue pulmonaire

Figure 1: Probabilité d’un arrêt du traitement CPAP.

Au niveau national, la Ligue pulmonaire prend 
en charge plus de 65 000 personnes touchées 
par l’apnée du sommeil.
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formation continue approfondie, qui a pour objectif 
aussi bien une spécialisation dans les maladies des 
voies respiratoires et des poumons que dans les com-
pétences pour des conseils se basant sur l’entretien 
motivationnel. En collaboration avec la Société Suisse 
de Pneumologie et la Société Suisse de Pneumologie 
pédiatrique, la Ligue pulmonaire est en outre respon-
sable de l’examen professionnel «conseiller/conseil-
lère en affections respiratoires et tuberculose» avec 
certificat fédéral, reconnu par le Secrétariat d’Etat à la 
formation, à la recherche et à l’innovation. 
Des structures compétentes sont mises en place, par 
le biais de ces formations continues spécialisées et di-
plômes professionnels, et des gains en termes d’effica-
cité sont réalisés pour le système de la santé grâce à la 
sollicitation renforcée de ces structures (comme on le 
voit dans l’exemple de l’apnée du sommeil), et ceci, 
sans que des compromis doivent être faits au détri-
ment de la qualité.

De petites avancées pour un grand projet

Afin de prendre en charge de façon rentable les patien
tes et les patients multimorbides et souffrant de mala-
dies chroniques et de leur offrir la meilleure des quali-
tés de vie possible dans leur environnement familial, 
des structures ambulatoires professionnelles sont né-
cessaires ainsi que des soins globaux quotidiens et des 
services sociaux avec un accent placé sur l’autogestion, 
sur un remboursement suffisant des services de 
conseil et de prise en charge, et sur une collaboration 
bénéfique et interdisciplinaire [10].
Le mot d’ordre à venir est donc le suivant: «from cure 
to care» (de la guérison aux soins) [1]. A la place de 
l’orientation primaire sur les soins aigus qui a pour ob-
jectif le rétablissement rapide des patients, une prise 
en charge globale en réseau et de qualité élevée passe 
ainsi au premier plan. Elle se focalise sur l’individu en 
tant que tel et sur ses besoins personnels, avec l’objec-
tif d’optimiser la qualité de vie de la personne malade. 
Ce mot d’ordre devrait servir de fer de lance à tous les 
acteurs prenant en charge les malades chroniques.
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