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Editorial 

Initiatives privies au service des malades chroniques 
R. Bruppacher, president de la GE-LI-KO (Conference suisse des ligues de la sant~) 

La m6decine sociale et pr6ventive se pr6occupe notamment des domaines-charni~res entre m6decine et 
sciences sociales, entre syst~me de sant6 et aide sociale, entre comportements individuels et r6glementa- 
tion publique. C'est bien lh un secteur o4 sont actives les organisations pr6sent6es dans ce cahier et il est 
donc 16gitime que la revue M~decine sociale etpr~ventive leur consacre un num6ro. 
Les Ligues de sant~ sont des organisations de droit priv6 qui se sont donn6 pour tfiche de lutter contre les 
affections chroniques - sur le plan individuel comme sur celui de la soci6t6 - et de promouvoir une 
meilleure maitrise de leur vie par ceux qui souffrent de telles maladies. C'est le patient qui est au centre de 
leur action, patient qui doit 6tre vu dans ses indispensables liaisons avec de multiples 616ments: le syst~me 
de sant6 (prise en charge sp6cialis6e m6dicale et technique), au sein de sa famille, avec l'6conomie, le 
secteur de l'aide sociale (services publics et priv6s), de m6me que dans ses rapports avec une opinion 
publique qui manque souvent de compr6hension pour sa situation. 
Les Ligues de sant6 s'engagent donc en vue d'am6tiorer les relations qui viennent d'6tre 6voqu6es, aussi 
bien en ce qui concerne l'infrastructure n6cessaire qu'en faveur de personnes individuelles. Elles 
s'engagent par l'aide au sens traditionnel du terme comme par l'assistance mutuelle (Selbsthilfe - self help). 
L~ ou des prestations n6cessaires manquent, elles s'en pr6occupent, en g6n6ral en collaboration avec 
d'autres organisations, et en partie sur la base de mandats des pouvoirs publics (information, formation, 
conseil, pr6vention, aide sociale). 
Elles mettent sur pied et soutiennent aussi des projets pour l'am61ioration de ce qui existe, le 
d6veloppement de nouvelles m6thodes de traitement, et collaborent darts l'int6r6t des patients avec le 
secteur de la science et de la recherche et avec les personnes et institutions responsables du syst~me de 
soins. Certaines des ligues peuvent s'enorgueillir d'une histoire d6j~ longue et d'une place bien 6tablie dans 
le domaine de la sant6 en Suisse; d'autres ont 6t6 cr66es r6cemment sur l'initiative de personnes concern6es 
par telle ou telle affection ou groupe d'affections. 
Elles repr6sentent donc un 616ment <<traditionnel>> du syst~me de prise en charge. Toutefois, elles ont 6t6 
fort peu impliqu6es (ou invit6es) ces derni~res ann6es dans les abondantes discussions sur l'6volution 
financi~re et structurelle du syst6me de sant6. En fait, plusieurs <,petites>> ligues, si l'on nous permet 
l'expression, comme d'ailleurs l'organisation faRi~re qu'est la GE-LI-KO (Conf6rence suisse des ligues de 
la sant6), sont mal connues m6me de professionnels de m6decine sociale et pr6ventive et de personnes 
travaillant au sein des ligues ou dans leur environnement imm6diat. 
C'est pourquoi il est apparu appropri6 et m6me n6cessaire de consacrer un cahier de notre revue h ces 
organisations. Comme on le verra, ce num6ro sort du cadre habituel sur le plan de la forme comme s u r  

celui du contenu. On a renonc6 ~ la pr6sentation de travaux ~ proprement parler scientifiques au profit 
d'un aper~u du travail quotidien et des probl6mes de t'aide priv6e aux malades et handicap6s; une partie 
fort complexe du syst6me de sant6, qu'il est parfois difficile de saisir comme un ensemble <~tirant h la m~me 
corders. 
L'initiative de ce num6ro revient h la GE-LI-KO, raison pour laquelle ses membres y occupent une place 
centrale. Leur diversit6 apparatt particuli6rement clairement dans l'autoportrait que constitue la partie 
m6diane du num6ro, qui pourra nous servir par la suite de document de r6f6rence. A titre d'invit6s si l'on 
peut dire, se pr6sentent de plus deux Ligues de sant6 qui ne sont pas (encore) membres de la GE-LI-KO. 
Ces pr6sentations sont encadr6es par des articles 6crits du point de vue de responsables, soignants, ou 
personnes directement concern6es (qui signent leurs textes ~t titre personnel). 
Par nature, comme aussi pour des raisons techniques, le tableau pr6sent6 ici ne peut qu'6tre imparfait. En 
particulier, ii ne saurait remplacer la pr6sentation beaucoup plus approfondie qui sera publi6e en 
collaboration par l'Institut suisse des h6pitaux et le Programme national de recherche ,~Syst~me de sant6>~ 
du Fonds national. Notre espoir cependant est que ce cahier stimulera eompr6hension et attention pour des 
616ments souvent m6connus, voire n6glig6s, de nos structures de sant6 et contribuera h un soutien 61argi du 
travail fructueux fait au service de nos concitoyens qui souffrent d'affections chroniques. 
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