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Lusager, acteur de sa sante
Quel role pour 1'hapital ?

Si la notion d'usager du systéme de santé est, encore aujourd’hui, assez peu

définie dans le cadre Iégislatif et réglementaire, la volonté de redonner a l'usager

une place prépondérante dans sa prise en charge et de le rendre acteur de sa

santé est quant a elle bien réelle. En effet, la participation est une méthode

efficace pour concevoir et mettre en ceuvre des réponses adaptées et adoptées

par chacun, en accord avec le principe fondateur de santé publique consistant

a promouvoir I'émancipation de la personne. Mais &tre acteur de sa santé, que

cela signifie-t-il exactement? Une interrogation illustrée par les expériences

croisées de deux GHT, Mayenne/Haut-Anjou et Union hospitaliere de Cornouaille.

out citoyen est un potentiel usager du systeme
de santé. L'on peut deés lors entendre le terme
«usager» comme «citoyen» au sens large. Un
citoyen acteur de sa propre santé cherche a la
fois a recourir aux bons services de santé lors d'un besoin
de prise en charge et a adopter en amont des comporte-
ments individuels favorables a la santé. Le GHT Mayenne et
Haut-Anjou et le GHT de I'Union hospitaliere de Cornouaille
se sont interrogés sur le role de l'usager, a la fois dans sa
prise en charge thérapeutique et curative (dans le cadre
d'une éducation thérapeutique) et dans la prévention et
la promotion de la santé, qui le placent comme acteur
de sa prise en charge en anticipation. Leur réflexion
défend, via différents retours d’expérience, I'idée selon
laquelle, pour mieux étre acteur de sa santé, I'usager doit
étre associé et responsabilisé lors de sa prise en charge
thérapeutique, mais également dans le cadre de la prévention
et la promotion. Il s’agit en effet de renforcer:
» les pouvoirs d’agir des citoyens sur les déterminants de
leur santé et sur leur parcours de soins en améliorant leur
qualité de vie au-dela de la lutte contre les maladies;
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» la prise en compte de la parole de
l'usager, de ses attentes et besoins, de
I'élaboration de la stratégie médicale aux
protocoles de prise en charge.

En avril 2018, un appel a projets de la
Direction générale de l'offre de soins
(DGOS) vise ainciter les GHT a se saisir
de la question, notamment autour de la
structuration de filieres de promotion et
de prévention avec des acteurs externes
(financements a la clé).

Alors que le cadre réglementaire ainsi
que certains bouleversements structu-
rels majeurs poussent I'hdpital a se saisir
de cette question du renforcement du
role de l'usager dans la prévention et la
promotion de sa santé (pilier n°1 de la
Stratégie nationale de santé 2018-2022),
son roéle reste aujourd’hui flou et il ne
dispose que de peu doutils et leviers.
Ce constat interroge les évolutions sou-
haitables ou nécessaires des politiques
publiques actuelles pour répondre a
cette problématique et outiller les
acteurs les plus pertinents.

Préventions

secondaire et tertiaire

Un petit rappel sur les trois niveaux de
prévention en santé définis par 'Orga-
nisation mondiale de la santé (OMS):
) la prévention primaire agit en amont
de la maladie, avant que celle-ci appa-
raisse (exemple de la vaccination) ;
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Léducation thérapeutique

du patient est l'un des leviers majeurs
de 1'hopital et de ses équipes
meédico-soignantes pour rendre
'usager acteur de sa propre santé.

» la prévention secondaire agit a un
stade précoce de lamaladie (dépistage,
éducation thérapeutique...);

» laprévention tertiaire, qui agit sur les
complications et risques de récidives.

L'éducation thérapeutique

L'‘éducation thérapeutique du patient
(ETP), reconnue depuis la loi HPST de
2009 et largement développée depuis,
est 'un des leviers majeurs de 'hépital et
de ses équipes médico-soignantes pour
rendre I'usager acteur de sa propre santé.
En visant le transfert des compétences
du soignant au patient avec la finalité
de garantir I'acquisition de compétences
d’auto-soins et la capacité a mobiliser
des compétences d’adaptation, TETP
vise en effet a responsabiliser I'usager
dans sa propre prise en charge.

Le GHT de la Mayenne et du Haut-Anjou,
dans son plan de prévention et de promo-
tion de la santé, identifie ainsi, comme
second axe prioritaire, l'amélioration
des parcours patients sur les filieres
prioritaires qui comporte la labellisation
de plusieurs programmes d’ETP pour
mieux répondre aux besoins de la popu-
lation et la création d’'une plateforme
de coordination de a I'échelle du GHT,
I'unité transversale d’éducation théra-
peutique du patient (Utep). Cette Utep
vise notamment a répondre aux problé-
matiques majeures de coordination des
acteurs et des différents programmes
d’ETP al'échelle des territoires.
L'exemple de I'éducation thérapeutique
montre ainsi le role majeur que joue
I'hépital public dans la prévention secon-
daire et tertiaire.
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Des projets innovanis

Le contexte réglementaire actuel, favorable aux expérimen-
tations (notamment dans le cadre de l'article 51), pousse
certains acteurs a aller plus loin en intégrant a ces activités
de prévention secondaire et tertiaire des réflexions poussées
sur le role des usagers.

Le GHT de Cornouaille vise & mettre en place un dispositif de
collectif d'usagers au service des usagers. Le projet part d'un
constat : si de grands progrés sont advenus dans la relation
soignant/soigné, notamment dans le cadre du développement
de I'éducation thérapeutique, cette relation est toujours
déséquilibrée et ne tient pas compte de la complémentarité
des savoirs des deux parties, entre savoirs médicaux, issus
de la formation et de 'apprentissage, et savoirs vécus, issus
de I'expérience de la vie avec la maladie et de la réalité du
parcours de santé.

Le renforcement de ce partenariat est envisagé selon plusieurs
modalités: le GHT développe en particulier un projet autour
de la mise en place d'usagers patients «ressources ou parte-
naires de soins et de services », voire enseignants/formateurs.
Dans le but d’accompagner les patients a renforcer la capacité
d’autodétermination, mieux faire leurs choix de santé et
mieux prévenir, ces patients ressources sont sélectionnés pour
leur capacité spécifique (altruisme, écoute active, empathie,
communication) a partager, avec d’autres patients ayant une
pathologie similaire, leur expérience. Ce partage d’expérience
peut aussi s'accompagner de formations aupres d’autres patients
par exemple pour éviter les effets secondaires, savoir quand
porter l'alerte, les rechutes, I'inobservance thérapeutique.
Afin d’assurer l'efficacité du dispositif, plusieurs outils ont
été développés par le GHT pour sélectionner les usagers et
former cette «banque ou réservoir de patients-formateurs » :
référentiels de compétences, grilles de repérage, guides de
recrutements.

Ce type de dispositif permet de répondre a la fois au renfor-
cement du role de I'hopital dans le champ de la prévention
secondaire et tertiaire, tout en y associant fortement les
usagers afin de capitaliser sur leurs ressources et expériences.

Des freins réels

Pour autant, lamise en place de ces projets rencontre encore
de nombreux freins, au premier rang desquels 'acculturation
de I'ensemble des acteurs. En formation initiale comme en
formation continue, les professionnels ne sont que peu sensi-
bilisés a lareconnaissance du savoir des usagers, son utilité et
les possibilités de partenariats qu’il induit. Ces freins culturels
et individuels existent également du coté des usagers : peur
de ne pas étre 1égitime ou capable, croyance en l'infaillibilité
des soignants, différences sociales, temporalités différentes
usager-professionnel, crainte de s’exprimer... Par ailleurs,
les professionnels du champ sanitaire, logiquement centrés
vers le soin, ne sont pas tous sensibilisés a la question de la
prévention et de la promotion de la santé.

Aujourd’hui en phase expérimentale, ces projets qui tentent
de lier role des hospitaliers dans la prévention secondaire/
tertiaire et implication des usagers ne disposent par ailleurs
que de peu de moyens dédiés de la part des pouvoirs publics.
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Prévention primaire

Des houleversements structurels importants

Sinotre systeme de santé semble tout de méme en fort déve-
loppement sur le plan de la prévention secondaire et tertiaire,
il n’en reste pas moins défaillant sur le plan de la prévention
primaire, car tres orienté sur les volets curatif et thérapeutique.
Surtout, ces réflexions s’inscrivent dans une vision changeante
et évolutive du role de I'hopital dans ce systéme comme maillon
d’'une chaine-parcours de prise en charge. Les concepts de
responsabilité populationnelle et les nouveaux modeles de
financement au parcours poussent a interroger le role et les
leviers de I'hopital dans le développement de la prévention
primaire et de la promotion de la santé.

Entraves et incertitudes

Les difficultés de I'’hopital, mais également d’autres acteurs
de notre systeme de santé, a investir le champ de la pré-
vention primaire sont liées a de nombreuses incertitudes et
manquements.

Ainsi, le champ de la prévention primaire reste peu cadré
aujourd’hui: aucune définition juridique (en dehors de la
définition de 'OMS) n’existe, tandis que la question de la
coordination des acteurs reste largement problématique.
ARS, associations, établissements de santé et médico-sociaux,
établissements scolaires..., les périmétres d’action et roles de
chacun sont peu clairs et parfois trop perméables.

Le manque de moyens structurels et organisationnels identifiés
dans le cadre d'une tarification a 'activité qui n'encourage pas
le développement d’activités de prévention et avec seulement
2% des crédits de santé alloués a ce volet, démunit par ailleurs
les acteurs qui souhaiteraient s’y engager.

Cette absence de clarté et de cadre juridique, ainsi que la
faiblesse des moyens alloués, entraine aujourd’hui 'absence
de médicalisation de la prévention primaire, et donc un réel
mangque d’efficacité.

Surtout, 'approche du soin reste aujourd’hui tres individua-
lisée et des réticences s’expriment quant a 'adoption d'une
vision plus collective du réle de 'hopital dans une logique de
responsabilité populationnelle.

Un rile pourtant incontournahle

La vision et les missions de service public qui constituent le
point cardinal des activités de I'hopital public, en font pourtant
mécaniquement un acteur incontournable de la prévention
et de la promotion de la santé.

Plusieurs arguments poussent par ailleurs a renforcer ce role
enraison du role pivot de I'hopital dans la vie de tout citoyen.
En effet, via les GHT, la couverture territoriale coordonnée,
combinée a 'ancrage historique des établissements dans leur
territoire, garantit une proximité précieuse avec la population.
En tant que premier acteur de la vie des usagers des leur
naissance, les établissements disposent par ailleurs d'une
voie d’entrée privilégiée pour développer une prévention
ciblée et personnalisée a chaque usager.

Son réle majeur comme premier employeur public dans de
nombreux territoires lui confére une capacité spécifique
pour former et éduquer les professionnels de santé dans
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une perspective d’exemplarité et de
pédagogie de I'institution.

Enfin, 'hopital dispose des ressources
matérielles et humaines pour renforcer
son role dans la prévention: il regroupe
ala fois les capacités techniques, exper-
tises et compétences, et concentre des
moyens financiers importants qui pour-
raient étre redirigés vers le renforce-
ment de la prévention et de la promotion
de la santé.

La nécessité de redonner

toute sa place a l'usager

Plusieurs projets visent aujourd’hui
a capitaliser sur ce potentiel et ces
ressources. Pour renforcer le role de
I'hopital sur 'information et I'’éduca-
tion pour la santé, certains établisse-
ments ont ouvert dans leurs murs un
espace prévention, avec un centre de
ressources et d’'information totalement
dédié. Certaines ARS promeuvent quant
a elle des projets de prévention «hopi-
tal hors les murs » qui encouragent les
professionnels a mettre en place des
campagnes de promotion de la santé
hors les murs, sur les lieux de vie.

ENCADRE 1

Coordination des politiques
et programmes de prévention
Le rdle des ARS

Parmi la multitude d’acteurs de la prévention primaire, les agences régio-

nales de santé sont chargées de coordonner et de mettre en cohérence

I'ensemble des acteurs du territoire. L'une de leurs grandes missions comprend

la définition, le financement et I'évaluation des actions de prévention et de

promotion de la santé. Certaines ARS ont déployé certains outils:

e 'ouverture d’appels a projets visant a soutenir les projets de promotion et
de prévention hors les murs et a promouvoir la mise en commun de ces
projets au niveau des GHT;

¢ |e financement de postes d’animateurs de chargés de mission en santé
publique.

Les niveaux de déploiement de ces outils et projets restent cependant

variables d’une région a I'autre.
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Nos regards croisés sur la question ont
permis de dégager plusieurs axes de
réflexion et d’'amélioration pour aller plus
loin dans lalogique d’hopital promoteur
de santé:

» acculturer les professionnels : pen-
ser prévention avant de penser soins
constitue un changement culturel pro-
fond pour les professionnels du secteur
sanitaire. Les soignants doivent devenir
des ambassadeurs de la prévention et
implanter la prévention dans leurs pra-
tiques quotidiennes;

» décloisonner nos approches et les
prises en charge médicale: dans la
continuité d’'une culture renforcée et
partagée de la prévention, les profes-
sionnels médicaux doivent passer d'une
logique de spécialité et d’organe a une
approche plus globale du patient.

» Renforcer notre participation et
celle des usagers a la démocratie
sanitaire : I'hopital doit solidifier son
rOle et sa participation a la démocratie
sanitaire en allant a la rencontre des

ENCADRE 2

Mieux représenter les usagers
Le comité territorial des usagers

du GHT de Cornouaille

e Une instance portée par des usagers et leurs représentants.

e L a construction d’une vision territoriale de la politique des usagers.

e Un suivi et un cadrage des expérimentations de partenariats
dans le territoire autour de la création d’un collectif des usagers.

* Trois objectifs stratégiques : changer la culture de la relation soignant/
soigné ; développer la valorisation de «I'expérience patient »; renforcer
et accompagner «I’expertise patient».

usagers et en les encourageant a prendre part a I'élaboration
et alamise en ceuvre des parcours et programmes. Pour que
ces programmes soient efficaces, ils doivent en effet étre
co-élaborés par les usagers eux-mémes afin de capitaliser
sur leur expérience patient et leur vision des parcours
de santé. Mieux outiller et mieux représenter les usagers
constituerala clé et la premiere étape d'un processus ou les
usagers doivent d’abord prendre leur place dans le champ
sanitaire avant d’élargir cette collaboration au systeme de
santé dans sa globalité.

Une nouvelle vision

du réle et de la place de I'hopital

Avec l'appui et le renforcement de la représentation et de
la participation des usagers, I'hopital pourra articuler ce
nouveau role dans le champ de la prévention primaire avec la
place quil vise & occuper, non plus comme acteur du systéme
sanitaire mais comme maillon du systeéme de santé. L’hopital
devra en effet étre un acteur du parcours de l'usager des la
promotion de la santé et porter une vision collective de la
santé, dans une logique de responsabilité populationnelle.
Ce role nouveau doit étre soutenu et structuré afin de garantir
la capacité a déployer le plan Santé publique 2018 dans une
démarche décloisonnée, coordonnée et intégrée au territoire.
Les pouvoirs publics doivent aujourd’hui accompagner cette
transformation: 'hopital ne dispose en effet que de peu de
cadre et peu de leviers juridiques clairs pour se saisir de ce
role nouveau. Surtout, les roles et périmetres de responsabilité
de chaque acteur, ainsi que leur articulation, nécessitent
d’étre clarifiés pour maximiser I'impact de chacun tout en
identifiant clairement un coordonnateur.

Par ailleurs, la question de 'adaptation territoriale des disposi-
tifs potentiels devra étre posée: en fonction des historiques et
positionnements existants et réels, différents acteurs peuvent
étre plus a méme de porter les questions de santé publique
et de coordonner ou d’investir le champ de la prévention et
de la promotion de la santé et I'association des usagers...
Clarté et flexibilité s’avérent nécessaires pour permettre a
I'hopital d’aller plus loin sur le sujet avec les usagers. @



