N
N

N

HAL

open science

“ Health Literacy ” et éducation thérapeutique du
patient

Aurore Margat, Vincent de Andrade, Rémi Gagnayre

» To cite this version:

Aurore Margat, Vincent de Andrade, Rémi Gagnayre. “ Health Literacy ” et éducation thérapeutique
du patient : Quels rapports conceptuel et méthodologique 7. Educ Ther Patient/Ther Patient Educ,
2014, 6 (1), pp.10105. 10.1051/tpe/2014009 .

hal-01556327

HAL Id: hal-01556327
https://sorbonne-paris-nord.hal.science/hal-01556327
Submitted on 7 Jul 2017

HAL is a multi-disciplinary open access
archive for the deposit and dissemination of sci-
entific research documents, whether they are pub-
lished or not. The documents may come from
teaching and research institutions in France or
abroad, or from public or private research centers.

L’archive ouverte pluridisciplinaire HAL, est
destinée au dépot et a la diffusion de documents
scientifiques de niveau recherche, publiés ou non,
émanant des établissements d’enseignement et de
recherche francais ou étrangers, des laboratoires
publics ou privés.


https://sorbonne-paris-nord.hal.science/hal-01556327
https://hal.archives-ouvertes.fr

Educ Ther Patient/Ther Patient Educ 20014; 6(1): 10105
© EDP Sciences, SETE, 2014
DOI: 10.1051/tpe/2014009

www.etp-journal.org

Article original/Original article

« Health Literacy » et éducation thérapeutique du patient :
Quels rapports conceptuel et méthodologique ?

Aurore Margat, Vincent De Andrade, Rémi Gagnayre*

Laboratoire Educations et Pratiques de Santé EA3412, Université Paris13, Sorbonne Paris Cité, 74 rue Marcel Cachin, 93017 Bobigny Cedex,
France

(Recu le 5 février 2014, accepté le 11 avril 2014 )

Résumé — Introduction : Alors que le nombre d’études traitant de la « Health Literacy » (HL) est en pleine augmen-
tation depuis ces dix dernieres années, de nombreuses recherches ont mis en évidence I’impact significatif du niveau de
HL sur I’état de santé des personnes. Plus récemment, un constat met en évidence qu’un faible niveau de HL constitue-
rait un obstacle potentiel a I’acces a I’éducation thérapeutique du patient (ETP). Il en découle un questionnement quant
au rapport entre ces deux champs de pratiques et d’études. Méthode : Afin d’interroger les rapports entre HL et ETP,
une recension des écrits a été réalisée entre janvier 2013 et Janvier 2014 a partir d’une sélection finale de 52 références.
Discussion : La HL et I’ETP s’inscrivent dans le méme but de conférer aux personnes des compétences en santé au
service d’une auto-détermination plus grande. Cette congruence dans les finalités et les buts de la HL et de I'ETP est
renforcée par les liens conceptuels entre les modeles qui sous-tendent ces deux champs répondant principalement a
des logiques sociocognitives et systémiques. C’est ainsi que les compétences que soutient la HL centrées sur le traite-
ment de I’information en santé sont particulicrement complémentaires avec celles de 'ETP et influent sur I’efficacité
des programmes d’éducation thérapeutique en activant des ressources cognitives et émotionnelles d’une personne pour
acquérir les compétences d’auto-soins et d’adaptation a la maladie. Conclusion : Les programmes d’éducation théra-
peutique gagneraient a prendre en compte le niveau de compétence en HL en proposant avec différents partenariats des
méthodes de lutte contre ’illettrisme et 1’analphabétisme, 1’ensemble concourant a la diminution des inégalités sociales
de santé.

Mots clés : « health literacy » | culture en santé / éducation thérapeutique / maladie chronique / modele / alphabétisa-
tion / compétences en santé

Abstract — Health literacy and therapeutic patient education: conceptual and methodological relation-
ship. Introduction: The number of studies dealing with Health Literacy (HL) has been growing steadily over the
past ten years, and many have shown that HL has a significant impact on the health status of individuals. A more recent
finding suggests that low health literacy acts as a potential barrier to access to therapeutic patient education (TPE),
leading to questions about the relationship between these two fields of practice and study. Methods: To examine the
relationship between HL and TPE, we conducted a literature review from January 2013 to January 2014 on a final
selection of 52 references. Discussion: The aim of both health literacy and therapeutic patient education is to give
people the health skills they need for greater self-determination. This commonality of purpose and aims is reinforced
by the conceptual links between the models underpinning the two fields, based chiefly on sociocognitive and systemic
approaches. Hence the competencies supported by health literacy, which center on health information processing, com-
plement TPE skills particularly well, and impact the effectiveness of therapeutic education programs by enlisting the
individual’s cognitive and emotional resources in the acquisition of self-care and life skills. Conclusion: Therapeutic
education programs would benefit by addressing health literacy skills via partnerships to fight functional illiteracy and
illiteracy, all of which would work together to reduce social health inequalities.

Key words: health literacy / health culture / therapeutic education / chronic disease / model / literacy / health skills
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1 Introduction

En 2007, le Conseil canadien sur 1’apprentissage faisait
déja état de plus de 1000 articles traitant de la « Health Li-
teracy » (HL) [1]. Aujourd’hui, une veille documentaire réa-
lisée sur Pubmed et Sciencedirect utilisant le mot clé suivant
« Health Literacy » (en mot-clé/Titre/résumé) identifie plus de
50 articles par mois. Cette augmentation montre I’importance
accordée par la communauté des chercheurs a la HL qui est
devenue, en un temps tres court, un véritable champ d’études
et de pratiques [2].

Initialement, la HL recouvre 1’ensemble des conditions
individuelles et environnementales pour qu’un patient com-
prenne et traite des informations en santé. Mais force est de
constater qu’au fil des années, un grand nombre d’études ré-
duisent la HL a un simple outil d’évaluation de la compréhen-
sion des individus sur un aspect de leur maladie. Malgré cette
réduction dans 1’usage de la HL, la plupart des publications sur
le sujet s’ intéresse principalement a la HL dite fonctionnelle de
la population, soit a la capacité des gens a lire et a comprendre
les informations de base en santé, notamment dans le cadre
de la gestion des maladies chroniques [2]. C’est ainsi que les
auteurs s’accordent a dire que la HL s’entend comme la ca-
pacité d’une personne a accéder a des renseignements sur la
santé et a les utiliser pour prendre les décisions appropriées et
se maintenir en santé [3]. Plus précisément, il s’agit avant tout
des compétences en lecture (comprenant la compréhension du
texte lu), en écriture, en calcul (on parle alors de numératie),
en communication permettant la recherche d’informations et
I’évaluation critique [4].

Depuis les années 1970, de nombreuses recherches ont mis
en évidence I’impact significatif du niveau de HL sur 1’état de
santé et de bien-étre des individus. Selon Lytton [4], un faible
niveau des compétences de la HL induirait chez I’individu des
choix moins favorables pour sa santé, plus de comportements
a risque, moins d’autogestion dans la prise en charge de sa
maladie avec comme conséquences plus d’hospitalisations et
une augmentation des dépenses de santé. Ce constat concerne
plus de 30 millions d’adultes aux Etats-Unis qui n’auraient
pas les compétences de base en anglais. Le mé&me constat
peut étre fait dans plusieurs pays européens [4]. Une récente
étude [2] a montré que pres de la moitié des adultes interrogés
(dans les 8 pays participant a 1’étude : Allemagne, Autriche,
Bulgarie, Espagne, Grece, Irlande, Pays-Bas, Pologne) avaient
des compétences de la HL insuffisantes pour traiter 1’informa-
tion médicale.

L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) parle de crise
de la HL [2] et considere qu’il s’agit d’un véritable probleme
de santé publique, prédictif de 1’état de santé global des popu-
lations [4]. 1l s’agit donc de renforcer les recherches qui s’in-
téressent également aux politiques d’éducation et de santé et
aux stratégies qui en découlent pour améliorer la HL.

C’est ainsi que I’OMS encourage le développement de pro-
grammes de self-management chez les patients atteints de ma-
ladies chroniques et ayant de faibles compétences de la HL [2].
Ces programmes se référent a la notion de « disease manage-
ment » apparue au début des années 1990 aux USA et qui est
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définie actuellement comme un systeme coordonné de presta-
tions de soins et d’informations destiné a des populations de
patients pour lesquels il serait pertinent et important de pro-
mouvoir I’autogestion des soins [3]. En France, la composante
de I’auto-gestion pour les patients atteints de maladies chro-
niques est étroitement associée a I’éducation thérapeutique du
patient (ETP), qui désigne une formation et un accompagne-
ment centrés sur le patient et son entourage [5] dont la fina-
lité est de permettre au patient de gérer sa vie avec la mala-
die de maniere optimale [6]. Si Grimaldi et Halimi (2007) ont
remis en question la compatibilité de 1’éducation du patient
avec le « disease management » dans le systeme de santé fran-
cais [7], il n’en subsiste pas moins que selon I’OMS [2], la
prise en charge des patients atteints de maladie chronique et
ayant un faible niveau de HL est a considérer. D’autant plus
qu’un constat fait jour selon lequel un faible niveau de HL
constituerait un obstacle potentiel a I’acces a 1’éducation thé-
rapeutique du patient [3].

Ce constat est d’autant plus important a prendre en
compte alors qu’en France, sous I’'impulsion de la Loi HPST
(2010), plus de 3700 programmes d’ETP sont autorisés par les
Agences Régionales de Santé (ARS). Il s’agirait a terme de re-
penser les dispositifs éducatifs pour rendre accessible les pro-
grammes d’ETP aux personnes ayant un faible niveau de com-
pétences en HL. Pour y répondre, il parait essentiel de vérifier,
au moyen d’une analyse de la littérature, les rapports possibles
entre HL et ETP et les possibles liens de complémentarité entre
ces deux champs de pratiques et d’études.

Dans la mesure ou tout champ d’intervention s’adosse a
des représentations, des références, des intentions qui consti-
tuent, une fois explicitées, un cadre explicatif, nous éclairerons
ces rapports et leur possible complémentarité au regard des fi-
nalités, des modeles et concepts et a la lumiere de certaines
techniques d’évaluation que proposent les auteurs.

2 Méthode

Pour recueillir le matériau d’analyse, nous avons procédé
a une revue de la littérature entre janvier 2013 et janvier
2014. Notre revue s’approche plus d’une scoping study, c’est-
a-dire une sélection d’articles fondée plus sur la pertinence
des thémes par rapport a notre question que sur la spécificité
méthodologique des études [8]. Ce type de revue permet de
se faire une image globale du sujet pour envisager dans un
second temps la faisabilité de futures recherches ce qui cor-
respond a notre but. Une premiere recherche a été effectuée
sur la base de données PubMed, selon I’équation de recherche
suivante (recherche effectuée dans les titres et résumés) : en-
semble de mots-clefs en francais et en anglais (« définition »,
« modele », « concept », « modele conceptuel », « cadre »,
« cadre conceptuel », « théorie », « modele théorique », « mé-
thode », « méthodologie », « rapport », « definition », « model »,
« concept », « conceptual model », « frame », « framework »,
«theory », « model theory », « method », « methodology », « re-
port ») combinés (a I’aide de I’opérateur booléen) avec les
termes de recherche : « health literacy » ; « compétence en
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Tableau 1. Méthode de la revue de la littérature. — Literature review method.

Recherches effectuées a 1’aide de Google scholar,
Medline et Pubmed entre janvier 2013 et janvier 2014

Veille documentaire sur ScienceDirect et Pubmed
(effectuée par les auteurs) qui était centrée sur la
« health literacy »

Equation de recherche : ensemble de mots-clefs

en francais et en anglais (définition, modele,

concept, modele conceptuel, cadre, cadre

conceptuel, théorie, modele théorique, méthode,
méthodologie, rapport) combinés (a 1’aide de
I’opérateur booléen) avec les termes de recherche

« health literacy » ; « compétence en santé » ;

«culture en santé » ; « education thérapeutique du
patient » ;« patient éducation » (ces termes ont aussi été
associés entre eux)

Equation de recherche : « health literacy » en
mots-clefs et en titre/résumé

U

712 références entre janvier 2013 et janvier 2014

U

U

o définition du concept de la « health literacy »

o définition de I’éducation thérapeutique du patient
e définition du rapport entre ETP et compétences

o définition du cadre conceptuel de ’ETP

o définition de la méthodologie appliquée a I’ETP
e rapport entre « health literacy » et ETP

Sélection des études sur la base de leurs résumés.
Les études admissibles ont été incluses selon les critéres suivants : rédigées en anglais ou en
frangais et proposant un contenu pertinent au regard de la question de recherche.
Nous n’avons considéré que les articles faisant réellement mention d’au moins 1’un des points
suivants :

e définition du rapport entre « health literacy » et compétences
e définition du cadre conceptuel de la « health literacy »
o définition de la méthodologie appliquée a la « health literacy »

52 références ont été retenues dont : 10 ouvrages, 6 références disponibles sur internet, 32 articles de revues
scientifiques et 4 rapports

santé » ; « culture en santé » ; « éducation thérapeutique du pa-
tient » ; « patient education » ; « self-managment » (ces termes
ont aussi été associés entre eux). A noter que le terme de
«culture en santé » a été ajouté méme si, a notre connaissance,
un seul auteur a proposé de traduire HL par culture en santé.
Cet ajout n’a pas permis de trouver d’autres références.

Nous avons retenu de cette premiere sélection les articles
intégralement rédigés en langue frangaise ou anglaise.

Cette premiere investigation a été enrichie par une re-
cherche documentaire complémentaire a partir de Google
scholar, selon la méme démarche. Le but de cette seconde re-
cherche était essentiellement de vérifier si les résultats trouvés
dans PubMed étaient suffisamment représentatifs et dans le cas
contraire, de compléter la premiere sélection par les références
manquantes.

Nous avons utilisé des criteres secondaires afin de retenir
les articles destinés a une lecture intégrale, pour couvrir les
quatre domaines suivants : définition du concept de la HL,
définition du rapport entre HL et compétences, définition du
cadre conceptuel de la HL, définition de la méthodologie ap-
pliquée a la HL, définition de I’éducation thérapeutique du pa-
tient, définition du rapport entre ETP et compétences, défini-
tion du cadre conceptuel de I’'ETP. Les articles ne mentionnant
pas explicitement ces notions ont été éliminés (Tab. I).

Deux relecteurs (dont un professionnel de soins et un pro-
fessionnel de I’éducation en santé) ont lu les résumés issus de
la premiere sélection et ont procédé indépendamment I’un de
I’autre a une deuxiéme sélection selon les critéres secondaires.
En cas de désaccord, un troisieme relecteur pouvait intervenir
afin de conclure quant a I’inclusion ou non de I’article.

3 La « Health Literacy »
3.1 Définitions

Les termes « literacy » et HL sont souvent utilisés de fa-
con interchangeable mais ils se réferent pourtant a deux accep-
tions différentes. Selon le National Literacy Act, la « literacy »
(ou « litteratie » : terme utilisé au Canada) est la capacité a
lire, écrire et parler la langue de la société, raisonner avec des
nombres, et comprendre les concepts mathématiques a un ni-
veau nécessaire pour fonctionner dans la société [9]. Alors que
le Healthy People 2010 définissait la HL. comme étant la me-
sure par laquelle I'individu a la capacité d’obtenir, traiter et
comprendre les informations de base en matiere de santé ainsi
que le fonctionnement des services nécessaires lui permettant
de prendre une décision appropriée pour sa santé [9]. Cette
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définition rejoint celle de I’OMS [10] selon laquelle les com-
pétences en santé sont « les aptitudes cognitives et sociales qui
déterminent la motivation et la capacité des individus a ob-
tenir, comprendre et utiliser des informations d’une facon qui
favorise et maintient une bonne santé ».

Ces deux définitions montrent bien comment d’une défini-
tion de la « literacy » en terme de capacités, la HL les contex-
tualise en des compétences plus opératoires au risque de faire
oublier qu’al’origine, les capacités énoncées par la « literacy »
sont des prérequis nécessaires a I’expression de la HL.

En ce sens, la « literacy » est une « activité intellec-
tuelle stabilisée et reproductible dans des champs divers de
la connaissance » [11] alors que la HL est « un savoir identifié
mettant en jeu une ou des capacités, dans un champ notionnel
ou disciplinaire déterminé » [11] qui sont dans le cas présent,
les domaines médical et de la santé.

11 est possible de résumer ce qui précede de la facon sui-
vante : si la capacité représente un potentiel d’actualisation re-
posant sur des ressources et des conditions d’exercice, la com-
pétence, elle, est un possible de cette capacité. Elle est donc
un résultat qu’on peut mesurer si on cherche a évaluer le ni-
veau de compétence, soit I’adéquation entre une question et sa
réponse (ou entre la tiche demandée et sa réalisation) [12].

Ainsi, la « literacy » est donc la capacité d’un individu a
capter ’information (orale, écrite, graphique, gestuelle, tac-
tile, olfactive), a la traiter et a agir selon ses ressources et les
facteurs qui conditionnent cette capacité dans un domaine en
particulier [12]. Quant a la HL elle représente un ensemble de
compétences étroitement liées a la « literacy ».

L application de la « literacy » aux domaines médical et de
la santé est sous-tendue par des attentes en termes d’effets. Des
centaines d’études, publiées entre 1970 et 2006, ont clairement
démontré les multiples incidences du niveau de « literacy » des
patients sur la santé [1].

Ces études ont permis de faire le lien entre « literacy », HL
et état de santé [1,2] et ont établit une relation entre le niveau
d’instruction et 1’état de santé [1].

Ainsi, les chercheurs et les décideurs du domaine médical,
de la santé et de 1’éducation s’accordent a considérer que la
HL constitue un facteur explicatif des écarts dans la santé des
différents groupes au sein de la population et un indicateur de
la santé de la population en général [1].

S’il existe des liens étroits entre HL et 1’état de santé d’une
personne, le constat est identique des lors que 1’on s’intéresse
a la HL et ETP. Lasoudris et al. [13] ont analysé I’efficacité
des interventions d’éducation thérapeutique chez des sujets at-
teints de maladies ostéo-articulaires en fonction du niveau de
« littératie » et ont démontré qu’une éducation thérapeutique
efficace nécessite un haut niveau de « littératie ». A noter que
dans cette méme étude, les auteurs ne parlent pas de HL et
établissent un lien direct entre « literacy » et ETP.

3.2 Le modeéle explicatif de la « Health Literacy »

Si le modele est une représentation simplifiée, relative, in-
complete et temporaire d’une partie du réel ou d’un phéno-
mene, il est important d’identifier celui de la HL. En effet, c’est
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a partir de ce modele que peuvent s’ajuster les acteurs aussi
bien dans leur compréhension de la situation que dans leur ac-
tivité. La HL s’adosse a un certain nombre de modeles expli-
catifs sur les variables la constituant. Cependant aucun d’entre
eux ne peut étre considéré comme suffisamment complet se-
lon Sgrensen [14]. En effet, selon cet auteur, ces modeles né-
gligent souvent 1’aspect multidimensionnel de la HL (influen-
cée par des facteurs conjoncturels, des déterminants sociaux,
environnementaux. . .) et font abstraction des facteurs indivi-
duels qui influent sur le niveau de HL (niveau d’instruction de
I’individu par exemple).

Dans un travail de synthese et a partir de 17 définitions et
12 cadres conceptuels recensés, Sgrensen [ 14] propose un mo-
dele présentant les principales dimensions de la HL (Fig. 1)
ainsi que ses déterminants et ses liens a la santé. Elle en dé-
crit précisément les fondements dans I’ article « Health literacy
and public health : a systematic review and integration of de-
finitions and models » [14].

Ce modele conceptuel semble faire consensus. Il est
d’ailleurs repris par ’OMS dans son dernier rapport [2]. La
comparaison des deux modeles ne fait pas apparaitre de diffé-
rence notable entre le modele présenté par I’OMS et celui dé-
fini par Sgrensen. Par conséquent, dans un souci de précision
méthodologique, la suite de ce travail empruntera au modele
de Sgrensen.

La notion de « compétence » est un des points clés du mo-
dele conceptuel développé par Sgrensen [14] Les quatre com-
pétences qui sont au cceur de ce modele (Tab. IT), integrent les
qualités de la HL fonctionnelle, interactive et critique proposée
par Nutbeam [15]. Cette classification de Nutbeam n’identifie
pas simplement les types de « literacy » telles des mesures de
rendement en lecture et en écriture mais indique ce que la « [i-
teracy » permet de faire, en visant plus d’autonomie et un plus
grand « empowerment » pour I’individu [15].

D’ailleurs, de récentes recherches sur la HL [16] vont en ce
sens, en démontrant un lien entre le niveau des compétences de
la HL et la notion d’« empowerment ». Les auteurs renforcent
I’idée que de fortes compétences de HL ne peuvent s’ exprimer
que si le patient a suffisamment avancé dans ce processus de
transformation personnel de reprise de pouvoir sur sa vie. Ce
constat se retrouve plus fréquemment dans certains groupes a
risques : personnes agées, malades chroniques, minorités eth-
niques, personnes a bas revenus ou a bas niveau d’instruction
(méme si ces difficultés peuvent se retrouver dans I’ensemble
de la population) [17]. A I’inverse, ils s’interrogent sur le fait
que des patients ayant un fort niveau d’« empowerment » mais
ayant de faibles compétences de HL pourraient prendre des
décisions préjudiciables pour leur santé.

3.3 De I'importance de la notion de compétences
de la « Health Literacy »

La notion de compétence revient fréquemment dans les tra-
vaux portant sur la HL. Dans le cadre des études analysées, la
compétence peut étre définie comme une virtualité (puisqu’on
en apprécie que la performance) étroitement liée a la situation
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Figure 1. Mode¢le conceptuel de la « Health Literacy » selon K. Sgrensen. — Conceptual model of Health Literacy according to K. Sgrensen.

Tableau II. Comparaison entre les compétences de la « Health literacy » et de I'ETP. — Comparison between Health Literacy and TPE skills.

Compétences nécessaires en « Health Literacy » [14]

Compétences en ETP [45]

1. Etre capable de trouver I’information en santé
=
2. Etre capable de comprendre I’information en santé

U

3. Etre capable d’évaluer I’information en santé

=

. Btre capable d’appliquer, de communiquer

U

Compétences d’autosoins :

1- Faire connaitre ses besoins, informer son entourage

2- Comprendre, s’expliquer

3- Repérer, analyser, mesurer

4- Faire face, décider

5- Résoudre un probleme de thérapeutique quotidienne, de
gestion de sa vie et de sa maladie, résoudre un probleme de
prévention

6- Pratiquer, faire

7- Adapter, réajuster

8- Utiliser les ressources du systeme de soins, faire valoir ses
droits

Compétences d’adaptation :

1. Informer, éduquer son entourage

2. Exprimer ses besoins, solliciter 1’aide de son entourage

3. Utiliser les ressources du systeme de soins — Faire valoir
ses droits

4. Analyser les informations regues sur sa maladie et son trai-
tement

5. Faire valoir ses choix de santé

6. Exprimer ses sentiments relatifs a la maladie et mettre en
ceuvre des conduites d’ajustement

7. Etablir des liens entre sa maladie et son histoire de vie

8. Formuler un projet, le mettre en ceuvre
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dans laquelle elle est mise en ceuvre. Ceci rejoint les travaux
de plusieurs auteurs tels que Le Boterf [18], Bellier [19] et
Hadji [20] sur la compétence, qui considerent qu’elle s’ actua-
lise en mobilisant différentes capacités mises en ceuvre dans le
cadre d’une catégorie de situations.

En ce sens et considérant que « la compétence est généra-
lement liée a un métier, a une profession, a un statut, a une si-
tuation professionnelle ou a une situation sociale de référence.
A ce titre, elle implique des connaissances déclaratives, des
connaissances procédurales et des attitudes » ([21] p. 110), il
est aisé de faire le lien avec la HL.

Définie comme une capacité [3], la HL fait appel a des
compétences qui sont selon Sgrensen [14], des compétences
d’acces, de compréhension, d’évaluation et d’application, en
rapport avec ’information en santé au sein du systeme de
soins, de prévention et de promotion de la santé. Ces com-
pétences peuvent étre déclinées en 12 sous-dimensions selon
I’expression de I’'une de ces compétences dans un des champs
d’application mentionnés [14].

Lauteur consideére que cette conceptualisation de la HL
permet de mieux définir le type d’intervention favorisant la
HL tant au niveau de la pratique des soins, du registre de la
prévention des maladies que de la promotion de la santé.

Chacune de ces compétences exige, pour leur mobilisa-
tion, des processus cognitifs spécifiques a chaque personne et
dépend en miroir de la clarté des informations mises a dis-
position [22] : ’obtention et 1’acceés a I’information en santé
dépendent de la compréhension des ressources mises a dispo-
sition, du temps imparti pour les repérer et consulter et de la
fiabilité des sources; la compréhension des informations dé-
pend des attentes, de 1’utilité pergue, de I’individualisation des
résultats et de I'interprétation des causalités, de leur accessi-
bilité sur le plan du vocabulaire, de la syntaxe; le traitement
et I’évaluation des informations dépendent de la complexité
des relations entre elles; la compréhension de 1’information
dépend d’une communication efficace.

Pour certains auteurs [12], ces compétences sont identi-
fiées comme des « compétences transversales » dans la mesure
ou la mobilisation méme de ces compétences nécessite une
adaptation constante de la part des personnes, car les condi-
tions psychosociales et socioéconomiques redéfinissent leur
capacité d’agir dans chaque situation nouvelle [12].

3.4 Les techniques d’évaluation des compétences
de la « health literacy »

Le nombre croissant de publications portant sur les outils
d’évaluation des compétences de la HL atteste de la maniere de
considérer de plus en plus la HL comme d’abord une mesure
diagnostique.

Il existe de nombreux tests d’évaluation, élaborés quasi ex-
clusivement aux Etats-Unis [23].

En pratique clinique, les deux tests les plus utilisés sont le
« Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine » (REALM) et
le « Newest Vital Sign» (NVS). Alors que le « Test of Func-
tional Health Literacy in Adults » (TOFHLA) est celui le plus
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utilisé en recherche. Ceux-ci et d’autres approches de I’ évalua-
tion en HL sont discutés ici.

Le REALM [24] est I’un des tests les plus utilisé en méde-
cine. Rapide, il releve des outils de la clinique. Il fait partie des
tests de reconnaissance de mots médicaux pris dans une liste et
lus a haute voix avec une prononciation correcte. Récemment,
un test d’un type un peu différent a été développé : le « Medi-
cal Term Recognition Test » (METER) [25] qui est également
un outil clinique.

Le TOFHLA [26] est un instrument d’évaluation de la HL
plus complexe qui est souvent considéré comme 1’instrument
de choix pour une évaluation détaillée, nécessaire a des fins
de recherche. Sa version courte le « Short — Test of Functional
Health Literacy in Adults » (S-TOFHLA) [27] et le NVS [28],
utilisés dans la pratique clinique, sont des tests de compréhen-
sion qui utilisent des situations concretes (lecture d’un formu-
laire par exemple). Ce type de test peut Etre adapté aux besoins
spécifiques des patients et se préte a la traduction (contrai-
rement aux précédents qui sont propres a la langue anglaise
puisqu’ils jouent sur les subtilités de prononciation propres a
cette langue) [23].

Toujours dans la pratique, il existe également des tech-
niques appelées « informelles » par certains auteurs comme
Zenklusen [19,23] qui sont considérées comme tres utiles pour
évaluer de maniere indirecte les compétences en santé [23].
C’est le cas du « teach-back » qui consiste a demander au pa-
tient de reformuler I’information transmise afin de s’assurer
de sa bonne compréhension [29]. II est aussi possible de de-
mander de lire un formulaire, poser des questions spécifiques
sur les instructions transmises ou encore &tre attentif a cer-
tains comportements symptomatiques de mécanismes de dé-
fense liés au risque de dégradation de leur image sociale et
relationnelle : exemple du patient qui prétend avoir oublié ses
lunettes afin d’éviter de devoir lire [30]. Afin d’éviter de pro-
voquer une géne chez les patients [31,32], certains auteurs es-
timent que les questions courtes [33] ont le format idéal pour
évaluer les compétences de la HL [23].

Plusieurs autres techniques d’évaluation ont également été
mises au point mais leur utilisation dans la pratique reste diffi-
cile. C’est le cas du « Short Assessment of Health Literacy for
Spanish Speaking Adults » (SAHLSA) [34], récemment déve-
loppé pour une utilisation avec des adultes parlant espagnol, du
«eHealth Literacy Scale » (eHEALS) [35] qui n’a été validé
que pour les adolescents et du « Nutrition Literacy Scale » [36]
congu pour mesurer la capacité d’un patient a comprendre I’in-
formation nutritionnelle.

Malgré le nombre de techniques existantes, il n’y a pas
actuellement de consensus quant au choix d’une technique par
rapport a une autre [23]. Il n’existe d’ailleurs pas encore de test
d’évaluation en langue francaise méme si des efforts sont faits
pour développer un test européen standardisé [37] dont il est
fait mention dans le rapport de I'OMS [2].

Devant le constat qu’il est inenvisageable de pouvoir éva-
luer chaque patient dans la pratique quotidienne, certains ex-
perts recommandent de dresser des profils de compétences en
santé pour un groupe de patients [38]. Mais cette proposition
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se heurte également a des problemes de faisabilité dans la pra-
tique quotidienne.

Enfin, malgré la nécessité d’évaluer les compétences de la
HL, le dépistage de « faibles » compétences de la HL peut avoir
I’effet néfaste de catégoriser les patients concernés [39], de les
stigmatiser avec le risque de renforcer leur mise a 1’écart du
systeme de santé.

Toute une recherche est & mener pour formaliser une éva-
luation valide, commode et acceptable du point de vue des per-
sonnes concernées.

Au terme de ces clarifications, il est possible de discuter
les rapports entre la HL et ’ETP. En effet, les éléments a par-
tir desquels les auteurs structurent leur champ, sont suffisam-
ment explicites pour étudier les liens et envisager de possibles
rapprochements.

4 Rapports possibles entre « Health
Literacy » et éducation thérapeutique
du patient

La HL comme I’ETP, apparaissent tous deux dans le
cadre d’une évolution maintenant unanimement reconnue des
problemes de santé et auxquels les systemes de santé sont
confrontés. Cette évolution a été nommée, il y a maintenant
plus de quarante ans, «la transition épidémiologique » ou
«1’age des maladies dégénératives ou de société » [40]. Mar-
qués par le recul des maladies infectieuses et 1’irruption des
maladies chroniques, les systemes de santé actuels s’ appuient
sur la notion de « self-care » (littéralement, « prendre soin de
soi-méme » en francais). Par ce terme, on désigne le proces-
sus par lequel une personne agit pour son propre compte, pour
la promotion de sa santé, la prévention ou la gestion d’une
maladie [40]. Cette action est née dans un contexte idéolo-
gique d’humanisation des soins en faveur d’une plus grande
autonomie et d’une participation accrue des personnes dans
les décisions qui concernent leur santé proche d’un « empo-
werment » [40]. Ainsi, la HL et 'ETP s’inscrivent dans le
méme but de conférer aux personnes des compétences en santé
au service d’une auto-détermination plus grande.

Cette congruence dans les buts et les finalités de la HL et
de I’ETP est renforcée par les liens possibles entre les modeles
qui sous-tendent ces deux champs.

Dans le domaine de la santé, comme dans tout domaine,
la « literacy » se développe dans le cadre d’une communica-
tion humaine impliquant que tous les acteurs entrent en inter-
action [12]. Elle comprend un ensemble de composantes qui
la rendent irréductible a une transmission mécanique d’infor-
mation : les messages ne prennent sens que lorsque les desti-
nataires les reconstruisent [41,42]. Ainsi, considérant le mo-
dele de Sgrensen, s’il ne vise pas a expliciter 1’acquisition de
compétences, il s’y réfere : le fait d’accéder, de comprendre,
d’évaluer et d’appliquer, requierent un ensemble de compé-
tences liées a la pratique de I’information. Somme toute, on
peut avancer que la HL répond a des logiques sociocogni-
tives [12] selon lesquelles, les interactions sociales sont pri-
mordiales dans un apprentissage En effet, lorsque la personne
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cherche de I'information en santé, qu’elle mobilise ses com-
pétences pour la traiter, elle le fait en fonction de ses propres
besoins, a partir d’une question qui se pose a elle, d’un pro-
bleme qu’elle rencontre, d’une inquiétude sur sa santé ou celle
d’un proche, tout ceci dans une interaction avec d’autres in-
dividus qui va la conduire a réorganiser son schéma de pen-
sée [16]. Plus précisément, c’est I’interaction sociale qui sera
source de développement cognitif chez I’individu, en suscitant
des conflits sociocognitifs. C’est donc en se confrontant a des
points de vue divergeants que la personne prend conscience
de sa propre pensée par rapport a celle des autres. Ce qui pro-
voque un déséquilibre de nature intra-individuelle : 1’individu
est amené a reconsidérer, en méme temps, ses propres repré-
sentations et celles des autres pour reconstruire un nouveau
Savoir.

Ces rapports de systeéme ainsi que ces logiques se re-
trouvent également dans le modele de I’ETP méme si d’autres
modeles viennent progressivement I’ enrichir [43]. Dans I’ETP,
I’approche systémique appliquée a 1’éducation, en tant que
modele organisateur (modele de planification de 1’action édu-
cative), permet de déterminer I’intervention éducative a partir
d’étapes clés qui en assurent la pertinence et le réalisme. Les
logiques par lesquelles, les compétences sont acquises par le
patient relevent du socioconstructivisme (HAS), qui considere
que la construction d’un savoir bien que personnelle s’effec-
tue dans un cadre social. Dans le courant du socioconstructi-
visme, I’apprentissage est congu comme un processus actif de
construction des connaissances plutdt qu’un processus d’ac-
quisition du savoir. De ces constats, on peut avancer que les
deux courants dont sont issus la HL et ’'ETP sont suffisam-
ment voisins pour envisager une complémentarité qui ne défit
pas une logique épistémologique. Ainsi, le modele de la HL et
celui de I’ETP sont orientés vers I’apprentissage tenant compte
des capacités de la personne, des ressources mises a disposi-
tion et de son environnement social. Les deux modeles sup-
posent qu’un apprentissage significatif est réalisable en pré-
sence d’interactions entre individus socialement situés, par un
traitement actif des informations échangées, modifiant de la
sorte leur représentation mentale et orientant 1’acquisition de
compétences [44].

Le modele de la HL selon Sgrensen et celui de
I’ETP relevent donc d’une méme essence systémique, socio-
constructiviste qui permet d’envisager relation renforcant 1’ef-
ficacité de I’un et de I’autre (un bon niveau de compétences de
la HL pouvant étre une plus-value quant a la pratique de ’ETP
et cette derniere pouvant étre un moyen de diagnostiquer et
d’améliorer les compétences en santé).

Dans cette perspective, I’évaluation des compétences de la
HL viserait a mettre en ceuvre des interventions préconisées en
cas de faible niveau de HL [29] dont on évaluera I’efficacité a
posteriori.

A Uinverse, si la HL est considérée comme un outil de me-
sure, elle est intégrable dans le modele de ’ETP : le niveau
de compétence en santé des patients devrait alors étre pris en
compte dans leur analyse des besoins par exemple au cours du
diagnostic éducatif.
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Tableau III. Détermination des groupes a risques selon un faible niveau de « health literacy » et un « illétrisme ». — Determination of at-risk

groups according to low health literacy and illiteracy.

Faible niveau de « Health Literacy » :
Groupes a risques [17]

Illettrisme : Groupes a risques [51]

Personnes agées

Malades chroniques

Minorités ethniques

Personnes a bas revenus ou a bas niveau
d’instruction

Sur ces 2 500 000 personnes en situation
d’illettrisme en France :

e La proportion de personnes illettrées est
plus forte pour les groupes d’age les plus
élevés : 23 % sont agées de 46 a 55 ans
alors que 9 % ont entre 18 et 25 ans ;

e les hommes sont davantage concernés que
les femmes (60,5 % contre 39,5 %) ;

e la moitié des personnes en situation
d’illettrisme vit dans des zones faiblement
peuplées (zones rurales, villes de moins de
20 000 habitants) ;

e plus de la moitié ont un emploi; parmi
les personnes allocataires du RMI, la pro-
portion des personnes en situation d’illet-
trisme est trois fois plus élevée que dans
I’ensemble de la population concernée ;

e 6 % des personnes qui utilisaient exclusi-
vement le francais a la maison a 5 ans sont
en situation d’illettrisme contre 16 % de
celles qui utilisaient une langue étrangere
ou régionale au méme age

Ce faisant, au-dela du fait que la notion de compétence soit
commune aux deux champs, le tableau II montre le recouvre-
ment possible de compétences en ETP par les compétences de
la HL. Ainsi, les compétences qui soutiennent la HL sont des
compétences visées par les programmes d’ETP. Cela explique
I’impact des compétences de la HL sur 1’acquisition des com-
pétences en ETP.

Si ce dernier point peut expliquer I’'impact des compé-
tences de la HL sur I’acquisition des compétences en ETP, il
est par ailleurs avéré que les compétences de la HL ont un effet,
comme précédemment indiqué, sur la relation soignant/soigné
ainsi que sur 1’acces aux services de santé dont font partie
les soins éducatifs [3]. Il y a donc un réel intérét a identi-
fier ces compétences car lorsqu’elles sont insuffisantes, elles
sont un obstacle a I’acceés aux soins [46]. Comme le souligne
Reach [47], la HL peut, dans le cas ou elle est défaillante, se
révéler étre une véritable contrainte dans I’éducation thérapeu-
tique du patient et par conséquent dans 1’atteinte des compé-
tences visées par I’ETP.

Drailleurs, 1’augmentation récente du nombre d’études
portant sur les obstacles et barrieres a I’ETP [48] confirme ce
dernier point. Les obstacles sont de nature socioculturelle, fré-
quemment en rapport avec une faible HL mais aussi de nature
psychologique, économique, géographique limitant I’acces a
I’ETP pour les populations éloignées des centres de soins et de
ressources [3].

Par conséquent, alors que I’ETP s’inscrit principalement
dans le probleme de la maladie chronique, devenue premiere
cause de mortalité et de morbidité [48], pallier les obstacles
a l’acces aux services de santé en général comme a ’ETP

10105-p8

nécessite un travail sur au moins deux leviers. Afin de réduire
en particulier les inégalités sociales de santé, il est important de
travailler sur la relation soignant/soigné (information, commu-
nication, éducation) et sur 1’organisation des soins [49] dans
lesquels le niveau de HL des personnes doit dorénavant étre
pris en compte.

De ces possibles liens, et considérant les compétences de
la HL comme un obstacle potentiel a I’ETP, il serait possible
d’adapter des programmes d’ETP aux patients atteints de ma-
ladies chroniques et ayant un faible niveau de HL. Si ’OMS
tend a encourager le développement de programmes de self-
management (adaptés au niveau de HL) destinés aux patients
atteints de maladies chroniques et ayant un faible niveau de
HL [2], il est donc essentiel de faire évoluer les programmes
d’ETP en ce sens.

Pour tendre vers des réponses concretes, il serait possible
d’associer la notion de faible niveau de « littératie » et par
conséquent celle de faible niveau de HL, a celle d’«illet-
trisme ». En effet, selon 1’Agence Nationale de Lutte Contre
L'Tlettrisme [50] : « On parle d’illettrisme pour des personnes
qui, aprés avoir été scolarisées en France, n’ont pas acquis
une maitrise suffisante de la lecture, de I’écriture, du calcul,
des compétences de base, pour étre autonomes dans les situa-
tions simples de la vie courante. Il s’agit pour elles de réap-
prendre, de renouer avec la culture de 1’écrit, avec les for-
mations de base, dans le cadre de la politique de lutte contre
Uillettrisme » et « on parle d’analphabétisme pour désigner
des personnes qui n’ont jamais été scolarisées. Il s’agit pour
elles d’entrer dans un premier niveau d’apprentissage ». Dans
le tableau III, une comparaison est établie entre les groupes a
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risques de faible niveau de HL et les groupes les plus touchés
par I'illettrisme. On constate que les personnes agées, les mi-
norités ethniques et les personnes ayant un faible niveau socio-
économique ont plus de risques d’avoir un faible niveau de HL
et d’étre touchés par I’illettrisme.

Dans le prolongement des liens entre HL et ETP, on pour-
rait s’intéresser a des programmes « d’alphabétisation » qui
tiennent compte €galement du niveau de « littératie » [52].
C’est ainsi que les méthodes pédagogiques adaptées a 1’al-
phabétisme, gagneraient probablement a étre mieux connues
et intégrées au programme et aux pratiques de 'ETP. Du
méme coup, I’articulation des programmes d’alphabétisation
avec des programmes d’ETP permettrait de renforcer les liens
entre secteur sanitaire et social et contribuer a réduire les in-
égalités sociales en santé.

5 Conclusion

Le niveau de HL, largement déterminé par le niveau de « [i-
teracy » des individus, a un impact suffisamment important sur
I’état de santé, pour envisager d’en tenir compte des lors que
I’on vise I’amélioration de la santé globale de la population.

Pour cela, il implique de ne pas opposer HL et ETP qui
sont deux champs d’intervention aux buts complémentaires et
considérer le premier selon son acception de modele comme
proposé par I’OMS [2].

La HL et 'ETP s’inscrivent dans le méme projet d’autodé-
termination des personnes rencontrant un probleme de santé.
Cette congruence dans les finalités de la HL et de 'ETP est
rendue possible par les liens conceptuels entre les modeles
qui sous-tendent ces deux champs ceux de la systémique et
du socioconstructivisme. Fort logiquement le processus d’ac-
quisition des compétences du patient est au cceur de ces deux
champs. La HL, centrée sur le traitement de I’information en
santé, est complémentaire de 'ETP centrée, quant a elle, sur
les auto-soins et ’adaptation a la maladie. De fait, le niveau
de compétences en HL influe sur I’efficacité des programmes
d’éducation thérapeutique en tant que ressources cognitives
et émotionnelles nécessaires pour la mobilisation des compé-
tences du patient.

Ainsi, considérant ces différents points, les programmes
d’éducation thérapeutique gagneraient a prendre en compte le
niveau de compétence de la HL des patients atteints de mala-
dies chroniques. Il s’agit d’organiser des programmes d’ETP
pour envisager le repérage et le soutien formatif des indivi-
dus ayant un faible niveau de HL. Pour cela, il est impor-
tant d’une part de soutenir des recherches et des expériences
sur des programmes d’ETP qui intégreraient les méthodes de
lutte contre I'illettrisme et I’analphabétisme et d’autre part,
de déterminer les effets de tels programmes aupres des pa-
tients concernés et dans leur contribution dans la diminution
des inégalités sociales de santé. Cette perspective serait, entre
autres, une opportunité de renforcer, dans une finalité com-
mune, la collaboration entre les professionnels de santé et ceux
des milieux associatifs qui soutiennent les personnes les plus
démunies.
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