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DES CENTRES DE SANTE PRIMAIRE
PLUS SIMPLES =7 PLUS CLAIRS

A la maison médicale Saint-Léonard, a Liége, démarre un projet de recherche-
action participative pour mieux tenir compte du niveau de littératie en santé des
usagers. Il a le soutien du Fonds D' Daniél De Coninck (Fondation Roi Baudouin).

Gilles Henrard et Maxime Mouillet, médecins généralistes a la maison médicale Saint-Léo-

nard.

éunissez un panel de citoyens belges ti-

rés au sort et mettez-les dans des condi-

tions optimales pour formuler des re-
commandations politiques. Que préconisent-ils
pour notre systéme de santé? Entre autres
priorités : « une simplification préparée par un
conseil de citoyens selon un processus partici-
patif » '. La littérature internationale et notre
expérience de terrain abondent dans leur sens.
Signalétique de navigation ambigué, jargon mé-
dical lors des consultations, documents admi-
nistratifs abscons... les systemes de santé sont
trop complexes au regard du niveau de littératie
en santé des usagers, c’est-a-dire de leur capa-
cité a trouver, comprendre et appliquer I'infor-

mation dans le domaine de la santé.

Un levier

Les usagers n’étant pas tous égaux devant cette
complexité, le concept de littératie en santé re-
présente une occasion stratégique pour mobili-
ser les professionnels sur la question des inéga-
lités sociales de santé® Si la simplification des
soins est bien de la responsabilité de ces pro-
fessionnels et si un travailleur motivé peut déja
faire beaucoup pour améliorer sa communica-
tion®, un changement structurel, au niveau des
institutions de soins, est nécessaire. Il s’agit
d’assurer les conditions matérielles, et de susci-
ter une culture de travail, qui facilitent la navi-
gation au sein de ces institutions et qui rendent
I'utilisation de leurs services plus simple et plus
claire’. Autrement dit: les rendre « pro-litté-
ratie » (cette traduction du concept anglo-saxon
de Health Literate Organization reste insatisfai-

sante, comme celle du caractere health littératie

responsivness d’une institution par «réactivité
en termes de littératie en santé »). Si nous en-
dossons souvent en premiere ligne de soins un
role de « facilitateur » aupres des usagers, no-
tamment dans leur parcours en deuxiéme ligne,
nous devons admettre que les initiatives struc-
turées pour diminuer les exigences en termes
de littératie en santé en premiere ligne restent
rares méme si des signaux encourageants exis-
tent comme le projet de « plan d’action natio-
nal d’amélioration de la littératie » du Centre
fédéral d’expertise (KCE) ou encore la fiche
« Comment rendre un lieu d’accueil favorable a
l'exercice des compétences en santé ? » de l'asbl
Culture&Santé.

La précaution universelle

Comment traduire ces velléités sur le terrain,
dans nos centres de santé? Notre projet, sou-
tenu par la Fondation Roi Baudouin, suivra la
méthode décrite dans le Health Literacy Univer-
sal Precautions Toolkit de TAHRQ, I'agence pour
la recherche et la qualité en soins de santé amé-
ricaine’, qui a pour cible spécifique la premiére
ligne et promeut explicitement une approche
de type « précaution universelle », c’est-a-dire
proposant des pistes d’amélioration s’adres-
sant a tous les usagers pour éviter de stigmati-
ser les plus vulnérables d’entre eux, mais aussi
pour souligner que tous sont susceptibles de ti-
rer profit de soins plus simples et plus clairs. Ce
guide propose vingt-et-un outils concrets pou-
vant étre utilisés aux différentes étapes du pro-
cessus (du lancement du projet dans I'équipe
jusqua son évaluation) et dans les différents

champs du fonctionnement du centre de santé
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Le patient, partenaire de ses soins et du systéme de santé

potentiellement investit, a savoir: la communi-
cation orale du personnel (de I'accueil aux dif-
férentes consultations possibles), la qualité des
supports écrits (de la signalétique facilitant la
navigation dans le centre a la clarté des supports
pédagogiques et administratifs), 'empowerment
des usagers (autoges-
tion de la médication
et valorisation des re-
tours sur base de leur
expérience des soins
par exemple) et en-
fin la navigation des
usagers dans le réseau
(facilitation des réfé-
rences ou encore ac-
cés aux aides non mé-
les usagers? dicales). Méme si elle
ne sen revendique
pas explicitement, la démarche s’apparente a de
la recherche-action participative et c’est inspi-
rés de ce courant que nous voulons mener notre

projet.

Le modéle de Montréal

Dans un premier temps, nous allons réaliser une
analyse de la situation a l'aide de deux ques-
tionnaires® issus du guide de 'AHRQ: T'un a
destination des usagers et l'autre a destination
des travailleurs. Leur objectif est principalement
d’aider & un « diagnostic organisationnel » des
forces et des faiblesses du centre en matiere de
littératie en santé pour prioriser I'action, mais
aussi de conscientiser et fédérer I'équipe autour
de la thématique. Concernant le questionnaire
patient, une attention particuliére a été portée a
son niveau de lecture lors du prétest et sa passa-
tion auprés d’un échantillon (quasi) aléatoire de
patients consultant dans le centre sera facilitée
par un chercheur extérieur a 'équipe.

Nous mettrons ensuite en place un comité de
pilotage du projet composé de travailleurs,
d’usagers et de chercheurs. La participation sera
rémunérée et son role consistera, en s’aidant des
résultats du diagnostic réalisé grace aux ques-
tionnaires, a prioriser les actions a entreprendre,
les mettre en place au niveau opérationnel, si
possible les évaluer et finalement veiller a la pé-
rennisation des résultats obtenus en ancrant les
changements dans le fonctionnement quotidien

du centre. Idéalement, ce « groupe littératie »
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n‘aura plus de raison d’étre quand I'amélioration
en termes de littératie du centre ne sera plus
vue comme relevant d’un projet défini dans le
temps, mais comme une prérogative continue de
I'institution, avec une force de travail structurel
dédiée et un plan d’action concret’.

A ce stade, il nous a paru instructif de confron-
ter notre projet a un modéle ambitieux d’en-
gagement des usagers, celui du « patient parte-
naire » de Montréal®. Notre démarche se veut
participative, impliquant usagers et travail-
leurs, mais a quel point l'est-elle réellement ? Au
vu de l'autogestion en vigueur dans notre (pe—
tit) centre de santé, les conditions de la parti-
cipation des travailleurs semblent bien présen-
tes, mais qu’en sera-t-il pour les usagers? Par
exemple, ces derniers n'ont pas été inclus deés la
conception du projet, ni pour le choix du theme
ni pour celui de la méthode de travail...

En ce qui concerne la conduite du projet, le co-
mité de pilotage sera composé a parts égales de
travailleurs et d’'usagers. La question du recru-
tement des usagers pour ce comité mérite qu'on
s’y attarde. S’il parait illusoire de chercher a
réunir un panel représentatif de I'ensemble des
usagers, ceux-ci devraient au moins étre vus et
se sentir légitimes dans le role qui sera le leur.
En s’inspirant des « patients-ressources» du
modele de Montréal, nous pensons qu'ils de-
vraient avoir été soignés dans le centre ou s’ins-
crit le comité, mais ne plus étre dans un épi-
sode aigu de soins pour pouvoir faire valoir leur
point de vue en ayant pris du recul sur ce qu'ils
ont vécu. Ils devraient étre choisis en fonction
de la richesse de Iexpérience de leur parcours
de soins, de leurs motivations a améliorer les
services pour l'ensemble des usagers et de leur
capacité a s’exprimer au sein d’un groupe.

Enfin, s’il est 1égitime de penser qu’un centre de
santé « pro-littératies » constitue un environne-
ment globalement plus propice a la participation
des usagers a différents niveaux’, reste a voir si
ces aspects participatifs pourront aboutir a un
partage du leadership (et osons le mot, du pou-
voir) non seulement au niveau des décisions de
soin individuelles, mais aussi au niveau de la
gouvernance de l'institution.

« Savoir nest pas suffisant, il faut appliquer. Vouloir
nest pas assez, il faut réaliser ». Rendez-vous dans
deux ans pour voir si nous n’aurons pas a rougir

d’avoir cité Goethe dans Santé conjuguée ! m



