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Note méthodologique

Organisation du travail

Le groupe a souhaité commencer a travailler avant les semaines dédiées au MIP, afin de
faire connaissance, d’établir le calendrier et de faire le point sur les échéances a respecter.
Nous nous sommes ainsi réunis et avons organisé notre travail sur la période du 17 avril au

25 mai 2018, tel que le décrit le diagramme Gantt ci-dessous.

. Durée il ‘ mai
Principales étapes . 16 17 18 19 20 21
(en jour) 16[17]18[19]20]71 [z2| 3[4 25 26 7] w8 [0 | 0] 1 [2 [ s[4 [ 5[ 6 [ 7] 83 101 [iz]sa]sa]us se]17] 1819 0|1 [ea[aa]oe[as]os o7
Rencontres préalables 0,25 X X
Etude documentaire 5
préliminaire
Lancement du MIP 1,5 X
Définition de la 0.5 "
problématique et du plan !
Réalisation de la grille
d'entretien ¢ 05 X
Prise de rendez-vous 0,5 +
Etude documentaire 1 .
complémentaire
Réalisation des entretiens 1 X|X|[X|X|X
Rédaction du rapport 4 +
Relecture et finalisation du ) <
rapport 1

Deux rencontres préalables nous ont ainsi permis dans un premier temps de se rencontrer et
d'aborder les raisons du choix de ce sujet, mais aussi d'organiser la prise de contact avec
notre animatrice et les supports de communication entre nous. Puis, dans un second temps,
au vu de nos premiéres lectures, nous permettant de mieux comprendre et borner le sujet,

nous avons pu déterminer notre rétro-planning.

Lors de la session de lancement du MIP, nous avons pu travailler avec notre animatrice a
notre méthodologie de travail, ce qui nous a ensuite permis d'établir notre problématique et
notre plan, ainsi que la liste des personnes a contacter et la grille d'entretien. Nous avons
également réalisé une étude documentaire complémentaire pour préparer les entretiens qui

ont ensuite été réalisés par binéme.

Le croisement de I'étude documentaire et des entretiens réalisés nous a permis de rédiger
les différentes parties du rapport, avec comme objectif de mettre en avant des
recommandations concretes sur le sujet. Les différents membres du groupe se sont

constitues en petites équipes de rédaction, qui se sont distribuées les parties a rédiger.
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L’originalité de notre organisation consiste en la désignation d’une équipe chargée non
seulement du travail de I’introduction et de la conclusion mais également de la relecture
compléte du rapport afin d’assurer 1’unité et 1’harmonie de celui-ci en termes de fond
comme en termes de forme. Cela a permis de vérifier la qualité et la cohérence de notre

travail, mais aussi la conformité par rapport a ce qui était attendu.

Méthodologie de travail

Aprés avoir pris connaissance des principaux éléments de littérature sur le sujet de la
littératie en santé, nous avons fait le constat d'un concept peu connu et peu répandu en
France. Nous avons donc privilégié un travail d'analyse qualitative, avec des entretiens
semi-directifs auprés d'acteurs reconnus pour leur intervention dans le domaine ou

directement concerné par la diffusion de littératie en santé.

Organisation du groupe

Dés le début du MIP, nous avons choisi de travailler alternativement :

e en session « pleniére », pour échanger tous ensemble sur notre analyse du sujet, sur
notre méthode de travail et sur la structuration de notre travail ;
e en session « de groupes », pour les entretiens comme le travail de rédaction des

différentes parties du plan.

L'ensemble des productions du groupe (résumé de lecture, compte-rendu d'entretien,
parties du rapport etc.) ont été mis en commun et lu par tous grace a la création d’un

groupe de partage.

Difficultés rencontrées

Au vu du découpage particulier du mois de mai 2018, certains entretiens que nous
souhaitions réaliser n‘ont pas pu étre menés avant le rendu du présent rapport, faute de
disponibilité des personnes concernées. Le groupe a cependant souhaité maintenir la tenue
de certains d'entre eux afin de pouvoir apporter, le cas échéant, des éléments

complémentaires lors de la restitution orale.

A noter également que le concept étant récemment apparu en France, peu de productions

sur le sujet existent. Des études complémentaires et outils apparaissent progressivement.

Module interprofessionnel de santé publique - 2018



C'est notamment le cas du référentiel « Pour une information accessible a tous » coordonné
par Santé Publique France qui paraitra le 30 mai 2018 a l'occasion de leurs journées
annuelles. Nous n‘avons donc malheureusement pas pu prendre en compte dans notre
travail ces futurs travaux qui permettront sans doute de nouvelles avancées concernant a la

fois I’identification du concept et des actions de littératie en santé.
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Liste des sigles utilisés

ALD : Affection de longue durée

ARS : Agence régionale de santé
ASBL : Association sans but lucratif
CDU : Commission des usagers

CH : Centre Hospitalier

CNP : Comité national de pilotage
CNS : Conférence nationale de santé
COS : Cadre d'orientation stratégique
CRSA : Conférence régionale de santeé et
de l'autonomie

CVS : Conseil de la vie sociale

EAAH : El¢ve attaché d’administration
hospitaliere

EDH : Eléve directeur d’hopital

EDS : Eleve directeur des soins

ED3S : Eléve directeur d’établissement

sanitaire, social et médico-social

EHESP : Ecole des hautes études en santé

publique

FALC : Facile a lire et a comprendre
FIR : Fonds d'intervention régional
GHT : Groupement hospitalier de

territoire

HCSP : Haut conseil de la santé publique

IFSI : Institut de formation en soins
infirmiers

IME : Institut médico-éducatif

IREPS : Instance régionale d'éducation et

de promotion de la santé

MDPH : Maison départementale des
personnes handicapées

OCDE : Organisation de coopeération et
de développement économiques

OMS : Organisation mondiale de la santé
ORIS : Observatoire régional des
innovations en santé

PRS : Projet régional de santé

SFSP : Société francaise de santé
publique

SNS : Stratégie nationale de santé

SPF : Santé publique France

SPIS : Service public d'information en
santé

SRS : Schéma régional de santé

UFR : Unité de formation et de recherche
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Introduction

La Stratégie nationale de santé (SNS) 2018-2022 identifie comme premiére priorité
la mise en place d’une politique de promotion de la santé, incluant la prévention, dans tous
les milieux et tout au long de la vie. Le systeme de santé francais se tourne ainsi
progressivement vers une dimension préventive, afin de faire face aux défis sanitaires et
sociaux actuels, tels que le développement des maladies chroniques et des inégalités

sociales en santé.

En effet, I’identification de cette priorité intervient dans un contexte frangais dans
lequel les inégalités sociales et territoriales de santé demeurent a des niveaux élevés. Les
territoires et les catégories socioprofessionnelles influencent I’espérance de vie en bonne
santé, ainsi que le risque de développer certaines pathologies. Cette lutte contre les
inégalités sociales et territoriales est d’autant plus importante, qu’au-deld du risque qui
pese sur la santé des individus, la persistance de comportements a risque induit des colts
sociaux considérables. Le Ministére des solidarites et de la santé estime par exemple que le
tabac a un colt social de 26,6 milliards d’euros, 1’obésité de 20,4 milliards d’euros et
I’alcool de 15 milliards d’euros®. Tout I’enjeu est donc d’améliorer I’accés & I’éducation en
santé, a I’information et de créer un environnement favorable a la santé, quelle que soit
I’origine territoriale ou socioprofessionnelle des usagers. Dans cet objectif, 1’Organisation
mondiale de la santé (OMS) a identifié plusieurs déterminants de santé, dont 1’un d’entre
eux, peu connu mais pourtant majeur, est la littératie en santé. Elle peut étre définie comme
« la capacité d'accéder a lI'information, de la comprendre, de I'évaluer et de la communiquer
de maniere a promouvoir, a maintenir et a améliorer sa santé dans divers milieux au cours

de la vie »%.

Les démarches de littératie ont ainsi pour but de donner aux personnes les outils
nécessaires a une prise de décision éclairée, qu’elle soit individuelle ou collective, pour
améliorer sa santé ou se maintenir en bonne santé. Elles regroupent des actions variées
visant notamment a mettre a disposition des informations fiables (Service public
d'information en santé (SPIS), avec le site sante.fr), a adapter les messages et supports

d'information, de communication ou de sensibilisation (Nutri-Score pour une analyse

! Ministére des Solidarités et de la Santé (2017), Stratégie nationale de santé 2018-2022
2 Nathalie Boivin, professeur en science infirmiére a I’université de Moncton (Canada) et chercheur dans le
domaine de la littératie en santé
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facilitée de la qualité nutritionnelle des produits alimentaires), ou encore a simplifier
I'accés aux soins (l'adaptation « Facile a lire et a comprendre » (FALC) du livret d'accueil
d'un établissement de santé). Pour agir, il est nécessaire d’identifier les facteurs
conditionnant, potentiellement, un faible niveau de littératie. lls sont nombreux, et peuvent
étre liés a I’individu en tant que tel (niveau d’instruction ou de compréhension de la
langue, facultés mentales ou cognitives limitées du fait d’un handicap etc.) ou a son
environnement (systéme de santé plus ou moins complexe, accessibilité de I’information

etc.).

Si cette notion est intégrée depuis plusieurs décennies dans les pratiques des pays
anglosaxons, comme le Canada ou le concept a été introduit dans les années 1970, il
apparait comme tres peu connu en France. Alors que de nombreuses études tendent a
démontrer que les actions de renforcement de la littératie en santé sont associées a des
résultats sanitaires améliorés ainsi qu’a des gains en santé, la France accuse dans ce
domaine un retard important. Le niveau moyen de littératie est impacté, beaucoup plus
fortement qu’ailleurs, par les inégalités sociales. Une étude récente de 1’Organisation de
coopération et de développement économiques (OCDE), intitulée « La littératic a 1’ére de
I’information : I’importance des compétences » (2016), montre notamment que les
compétences en littératie des Francais se situent parmi les plus basses des 24 pays

participant a I’enquéte.

Dans ce cadre, la Conférence nationale de santé (CNS), orientant son programme de travail
sur la lutte contre les inégalités de santé, a adopté le 6 juillet 2017 un avis intitulé :
« Littératie en santé, usagers et professionnels : tous concernés ! »*. Elle y présente un plan
d'actions organisé en 3 axes :

e Créer un environnement favorable au développement de la littératie en santé ;

e Mobiliser les ressources et les dispositifs pertinents pour développer la littératie en

sante des populations vulnérables ;

e Développer I'évaluation, la recherche, et diffuser les pratiques exemplaires.
Ce plan d'actions que I'instance consultative, regroupant les différents types d'acteurs du
systéme de santé, qualifie d'« ambitieux » est une nouvelle étape visant a mettre en lumiere

cette problématique.

% \oir Annexe 3
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Que ce soit au niveau national avec la stratégie de santé impulsée par le Ministere, ou au
niveau local par le travail des chefs d’établissements sanitaires, sociaux et médico-sociaux,
en passant par le niveau régional des Agences régionales de santé (ARS), les décideurs se
saisissent progressivement des enjeux liés a la production, a la diffusion et a la réception de
I’information. Par décideur il faut entendre 1’ensemble des personnes physiques ou morales
habilitées par leur fonction ou par leur position & décider et a orienter les décisions.
Toutefois, le terme de littératie est encore meconnu, comme le démontre son absence du
dictionnaire. Plus encore que le terme, c’est le concept méme de littératie qui n’est pas
assimilé par les décideurs. Ainsi, dans un contexte de contraintes économiques et
d’inégalités sociales trés fortes, le développement de la prise en compte du concept de

littératie en santé constitue une opportunité de choix.

En tant que futurs membres de direction d'établissements sanitaires et médico-sociaux, et
acteurs de santé publique, il nous apparait nécessaire de nous interroger sur le réle que
nous pouvons avoir. Notre action s'inscrivant dans le champ trés large d'une politique
nationale de santé, la place des acteurs influencant sa définition et sa mise en ceuvre, du

niveau national au niveau local, parait intéressant a aborder.

Nous étudierons donc la question suivante : Comment les décideurs des champs
sanitaire et médico-social peuvent-ils s'approprier les enjeux de la littératie en santé afin de

les intégrer dans leurs décisions ?

Dans un premier temps, nous nous intéresserons aux facteurs clés de I'appropriation
de la notion de littératie en santé par les décideurs. Ensuite, nous identifierons les moyens
d’action qui permettront de créer un environnement favorable a 1’amélioration du niveau
de littératie en santé, ainsi que celles qui permettront d’agir plus directement aupres des

usagers.
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1 La sensibilisation et I’appropriation par les décideurs des champs

sanitaire et medico-social des enjeux de la littératie en santé

L’instauration d’une culture de la littératie nécessite une action transversale, et
sous-entend une sollicitation de plusieurs ministeres, de plusieurs organes, et la création ad
hoc de nouveaux outils. Si des actions relatives a la littératie sont déja conduites, I’enjeu de
la sensibilisation des décideurs est notamment d’harmoniser les pratiques a 1’échelle du
territoire. Un tel mouvement nécessite 1’adhésion de ces décideurs, qui pourra étre

encouragée par plusieurs outils.

1.1 Une prise de conscience lente de I’importance du concept de littératie en

santé impliquant une impulsion contrastée par les décideurs
1.1.1 Des décideurs insuffisamment sensibilisés

Les différents entretiens que nous avons menés conduisent a un constat
communément partagé : les décideurs ne sont pas suffisamment sensibilisés a ce nouveau
concept qu’est la littératie. Pour une réelle appréhension du sujet, il est nécessaire que soit
impulsée une dynamique positive en ce sens, portée par une volonté politique forte. Celle-
ci doit passer par un travail de réflexion en commun, qui permettra d’élaborer une stratégie

commune de ce qu’il faut mettre en place.

En effet, d’aprés notre interlocuteur a Santé publique France : « Il n'y a pas de réflexion
commune sur le sujet. Des actions trés concretes sont mises en ceuvre mais il n'y a par
exemple pas d'intégration dans une politique, pas de stratégie particuliére définie ». Les
décideurs des champs sanitaire et médico-social étant identifiés comme les acteurs
principaux du pilotage de I’action publique de santé, 1’absence d’appropriation du concept

de littératie en santé est un frein majeur a son développement.

1.1.2 Laconstruction du concept de littératie en santé comme probléme public

Afin d’assurer la sensibilisation des décideurs a la question du développement de la
littératie en santé, il est important que celle-ci soit identifiée comme étant un « probléme
public », c’est-a-dire qu’elle soit saisie par les acteurs intéressés, publicisée et politisée. Un
probléme public n’existe pas en soi, mais fait I’objet d’un travail collectif de construction.
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Joseph Gusfield* affirme que cela passe notamment par la production d’une rhétorique
associant I’autorité de la science et le discours d’experts. Le développement de travaux de
recherche, d’avis et d’études sur le sujet participent ainsi a construire I’ordre symbolique
qui permettra de presenter la littératie en santé comme une problématique dont les

décideurs devront se saisir.

Ce travail collectif de construction est d’autant plus important dans les champs sanitaire et
médico-social, qu’ils sont traversés par un changement de paradigme majeur. Dans un
contexte économique contraignant, le passage a un financement a 1’activité a introduit les
logiques de rationalisation et de modernisation de 1’action publique de santé, parfois mal
vécues par les agents. Au méme moment, les publics accueillis par les établissements
publics se sont progressivement précarisés et leurs pathologies se sont complexifiées
(augmentation notamment des maladies chroniques et des poly-pathologies). Dans ce
contexte, il est difficile de faire émerger le concept de littératie en santé. Le travail de
construction du nouvel ordre symbolique consistera a présenter ce concept comme n’étant
pas concurrent aux problemes précédemment évoqués, mais au contraire, comme étant une

opportunité d’y répondre.

1.1.3 L’apport d’une vision globale, étendue et affirmée de la littératie en santé pour

répondre aux besoins de la population

La sensibilisation des décideurs a la littératie en santé doit avoir une portée globale.
Il n’est pas possible de coordonner les initiatives si le cloisonnement sectoriel est
maintenu. La réflexion doit étre commune aux décideurs du champ sanitaire et a ceux du
champ médico-social. Le secteur social et médico-social peut étre de facto plus sensibilisé
au vu des populations concernées (personnes agées et personnes handicapées notamment).
Pour autant, 1’évolution du profil des usagers du champ sanitaire oblige aujourd’hui les

décideurs a se saisir également du concept de littératie en santé.

Quel que soit le secteur, toute démarche de projet nécessite d'avoir un décideur convaincu
et porteur. Les expériences réalisées en France ou a I’étranger permettent de convaincre a
la fois ceux qui les ont menées et ceux qui pourraient s’en inspirer. Par exemple, une

professeure canadienne ayant animé une semaine de sensibilisation a la littératie en santé

* Joseph Gusfield, La culture des problemes publics. L'alcool au volant : la production d'un ordre
symbolique, Economica, coll. « Etudes Sociologiques », 2009.
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en France affirme que plusieurs des décideurs qui y ont participé ont été frappés par leur
nouvelle maniére de voir les choses. Eclairés par la découverte de ce nouveau concept, ils
ont pu adopter un nouveau regard sur leurs établissements. A travers « les lunettes de la
littératie », chaque €lément de leurs établissements respectifs qu’ils croyaient comprendre

et connaitre, sont apparus problématiques.

1.2 La mobilisation des ressources et dispositifs pertinents a 1’élaboration

d’une stratégie globale de littératie en santé

1.2.1 Le financement comme levier d’incitation aux actions de littératie en santé

Le financement des actions en faveur du développement de la littératie en santé est
un levier majeur d’incitation®. Pour favoriser les bonnes pratiques et les diffuser plus
largement, un des outils serait de les valoriser visiblement. Par exemple, les actions de
terrain, telles que celles menées par Santé Publique France sur le cas de la récente
épidémie de rougeole a travers la communauté des gens du voyage, auraient pu bénéficier

d’une plus large diffusion si elles avaient été publiquement valorisées.

Si la modélisation d’un mode de financement favoriserait le développement d’initiatives de
littératie en santé, elle permettrait surtout de susciter I’adhésion des décideurs, notamment
les directeurs d’établissements sanitaires et médico-sociaux. Pour autant, la multiplication
de telles initiatives pourrait également étre encouragée grace au recensement et a la
centralisation des bonnes pratiques et démarches exemplaires®. Ceci permettrait de les faire

connaitre et de sensibiliser les décideurs a ce sujet, particulierement au niveau local.

1.2.2 L’évolution du roéle des institutions : un appui aux décideurs

e La Haute autorité de santé (HAS)

Il apparait actuellement que certains établissements sont tres sensibles a la question de la
littératie et investissent temps et ressources humaines dans une démarche d’amélioration

du degré de littératie en santé des usagers, comme le fait le Centre Hospitalier (CH) de

> Stratégie de transformation du systéme de santé, dossier de presse, 2018
® Avis de la CNS, Littératie en santé : usagers, professionnels, tous concernés !, 2017
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Cannes. Il apparait nécessaire de valoriser ces pratiques en faisant évoluer la certification,
et en harmonisant les politiques de développement de la littératie en santé.

11 s’agit donc de produire de nouveaux indicateurs pertinents, revisitant 1’interaction entre

institution et usager :

» Reéduction des inégalités sociales de santé a 1’échelle locale, notamment au niveau
des compétences psycho-sociales des agents et professionnels de santé ;

= Participation, respect des droits des usagers et démocratie sanitaire ;

» Degré d’accessibilit¢ de I’information aux usagers (lisibilité, spécificités liées aux
affections, bonnes pratiques d’adaptation du personnel soignant aux spécificités

communautaires, réalisation de supports d’information clairs...).

e Le Conseil national de pilotage (CNP) et les Agences régionales de santé
(ARS)

Si des « chargés de mission - Démocratie en santé » sont des postes présents dans les
effectifs de chaque ARS, il apparait nécessaire de faire évoluer ce poste en « chargés de
mission — Littératie en santé », voire de créer un poste a part entiére. En outre, il faudrait
généraliser I’inscription dans les Projets régionaux de santé (PRS) d’objectifs relatifs a
I’amélioration de la littératie en santé au niveau régional’, en développant des méthodes
d’évaluation via des indicateurs pertinents, et en centralisant ces nouvelles données via le
CNP dans un objectif d’harmonisation nationale. Les ARS pourraient avoir des logiques
d'incitation par les appels a projet, ou d'obligation dans le cadre d’un projet ou d’une
convention d’objectifs pour favoriser une déclinaison sur le territoire. Enfin, une part du
Fonds d’intervention régional (FIR) pourrait étre consacrée aux besoins locaux specifiques

en termes de littératie.
e Le Haut conseil de sante publique (HCSP)

L’¢évaluation d’une politique de santé publique est primordiale dans une démarche de
changement de paradigme. Ainsi, mobiliser formellement le HCSP sur les questions
relatives a la littératie, en évaluant la réduction des inégalités sociales de santé, la
participation des usagers et I’accessibilité de 1’information, semble prioritaire. Par ailleurs,

le HCSP pourrait participer a la construction d’indicateurs de performance pertinents, afin

” Avis de la CNS, Littératie en santé : usagers, professionnels, tous concernés !, 2017
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de mesurer la faisabilité, I’avancement et I’impact de mesures en faveur du développement

de la littératie. Sa grande expérience en termes de plans serait ainsi mise a profit.

L’implication du gouvernement, sous I’impulsion du premier ministre et du Ministere des
solidarités et de la santé, constitue une condition élémentaire a la diffusion de la culture de
la littératie en santé. A I’heure actuelle, on observe I’exclusion de nombreux acteurs
phares: le Ministére de 1’éducation nationale, le Ministére de I’enseignement supérieur, le
Ministére de la ville, les collectivités territoriales, les chefs d’entreprises, ou encore les
acteurs du marché du médicament. Un mouvement global permettrait la multiplication et la
mise en cohérence des initiatives isolées. Néanmoins, la création d’un organe spécifique
pour les questions de littératie permettrait également de participer a la diffusion du

concept.

1.2.3 La création d’un organe de référence sur les questions de littératie en santé

Le Canada a initié cette préconisation, via la proposition de la création d’un
« Consell de la littératie en santé (...) avec le mandat de suivre et évaluer les progreés, de
faciliter les partenariats entre organismes et assurer une orientation stratégique »°. Sous
la forme d’une agence nationale indépendante, son role pourrait étre en France de lancer
des manceuvres d’évaluation a travers la population et de se constituer en tant que référent
des actions en faveur de la littératie. 1l pourrait notamment apporter une expertise dans le
choix des outils de mesure (indicateurs) et dans leur diffusion auprés des professionnels et
des institutions concernées. Cela pourrait intervenir dans le cadre d’une démarche
interdisciplinaire, en collaboration avec d’autres ministéres tels que 1’éducation nationale

par exemple.

Cet organe de référence pourrait également faire fonction d’observatoire des besoins
territoriaux en littératie. L expérience canadienne montre en effet que « les notes moyennes
de littératie en santé varient de facon significative d’une province et d’un territoire a
I'autre »°. Cette analyse permet aussi de repérer les publics prioritaires et de transmettre un
éventail d’actions spécifiques a mener localement : populations immigrées, personnes
agées, personnes handicapées, malades chroniques. Par exemple, la méthode employée par

SPF pour agir contre I’épidémie de rougeole cette année pourrait faire 1’objet d’une

& Rootman, Gordon El-Bihbety, Vision d’une culture de la santé au Canada, 2008
% Conseil canadien sur I’apprentissage, 2007
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analyse afin d’établir un protocole de référence: forte adaptation & la population
concernée, implication de celle-ci dans la construction d’outils de prévention accessibles et

lisibles, etc.

L’instauration d’une culture de la littératie s’apparente a un changement de paradigme.
L’objectif de ces préconisations est de lancer une dynamique et de contrer les résistances
culturelles eventuelles par divers mécanismes incitatifs. Il est vrai que le déploiement d’un
plan national interministériel supplémentaire peut susciter la méfiance, par I’expérience du
manque de faisabilité des plans précédents. Pour autant, bon nombre d’actions sont déja
pratiquées, la nécessité est donc celle de 1’harmonisation, et de la cohérence au sens large

des politiques, et non uniquement celle de I’initiative.

Recommandations pour les décideurs :

- ldentifier formellement la littératie en santé comme un déterminant de santé
publique par une publicité alliant autorité scientifiques et discours d’expert
- Solliciter une action transversale, un Plan Littératie, par la mobilisation des
Ministeres des solidarités et de la santeé, du travail, de I’enseignement supérieur, de
I’éducation nationale, de la ville, ainsi que les collectivités territoriales, et I’ensemble
des acteurs du marché du médicament
- Définir un mode de financement des actions de littératie en menant une logique de
réflexion similaire a celle de la recherche de valorisation des actions de prévention
- Faire évoluer le réle des institutions :
= HAS : vers une certification remodelée au prisme de la littératie
= CNP et ARS : vers une dynamique régionale appuyée
financements et appels a projet dédiés, et évaluation par le CNP des
actions menées par les ARS
= HCSP : vers une évaluation des plans de santé publique intégrant
formellement les attendus d’amélioration du degré de littératie en
santé des populations
- Créer un « Conseil de Littératie en santé », en qualit¢ d’organe

indépendant, et référent stratégique national

EHESP — Module interprofessionnel de santé publique — 2018



20

2 Le role des décideurs dans la construction d'un environnement

favorable au développement de la littératie en santé

Les entretiens nous révelent que la littératie n’est pas un concept révolutionnaire.
Elle n’est qu’un support conceptuel nécessaire afin que chaque acteur change son mode
d’exercice et son regard sur le positionnement des usagers. Si les professionnels de santé
sont globalement peu mobilisés sur la question de la littératie en santé, ils pourraient
pourtant y apporter une contribution majeure. Comme ’a exprimé un des rapporteurs de la
CNS: « la litteratie ne réinvente pas le monde, mais en France, elle n’est pas tres
partagée (...). Elle positionne le professionnel dans un paradoxe, entre réduction des

moyens et souci de littératie. ».

2.1 Les décideurs, leviers essentiels de I’inclusion de la littératie en santé dans

les différents niveaux de responsabilité

2.1.1 La prise en compte du concept de littératie en santé dans les grandes

orientations nationales

La loi de modernisation de notre systéme de santé'® qui crée un service public
d’information en santé (SPIS), la stratégie nationale de santé 2018-2022 qui identifie la
promotion de la santé comme priorité, et plus récemment le lancement de la stratégie de
transformation du systéme de santé sont les premiers signes d’une volonté politique d’agir
sur le déterminant de santé qu’est la littératie. A chacun des niveaux stratégiques
nationaux, le concept de littératie s’insinue afin d’offrir aux professionnels et aux usagers

des conditions favorables aux échanges.
A ce titre un certain nombre d’exemples concrets peuvent étre apportés :

= La création du SPIS se congoit comme un espace de confiance et de co-
construction, avec 1’élaboration de messages simples adaptés a la compréhension
des usagers et connus des professionnels. La mise en place nationale du portail
Santé.fr est prévue par étapes, région par région (lle de France et Grand Est, Pays
de la Loire, Nouvelle Aquitaine, Bretagne, Franche - Comté et le reste des régions)

avec une finalisation prévue pour le premier semestre 2019.

1910i n° 2016-41 de modernisation de notre systéme de santé, 26 janvier 2016
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= La mise en place du service sanitaire a pour objectif notamment d’assurer des
actions de prévention et de promotion de la santé tout en développant la capacité
des futurs professionnels a adapter leurs messages aux populations, aux citoyens.
« C’est un décloisonnement, c’est une révolution culturelle que nous devons
conduire. Ce service sanitaire sera intégré dans les maquettes pédagogiques, et, a
terme, il pourra concerner plus de 40 000 étudiants chaque année »™*

2.1.2 La déclinaison de ces grandes orientations stratégiques au niveau régional afin

de répondre aux besoins des territoires et des populations

Plusieurs acteurs permettent aux décideurs de faire ruisseler le concept de littératie
en santé du niveau national au niveau régional : les instances régionales d’éducation et de
promotion de la santé (IREPS), les plles ressources en promotion de la santé, les
Conférences régionales de santé et de I’autonomie (CRSA), les ARS en déployant les PRS,
etc. Il revient ensuite aux décideurs régionaux de promouvoir la littératie en santé, toujours
dans des objectifs de partage d’informations, de co-construction usagers-professionnels et
de positionnement des patients comme acteurs et citoyens. Les IREPS, particulierement
opérationnelles sur le sujet, exercent plusieurs missions telles que la formation, la
documentation, le transfert de connaissances issues de la recherche. Ces activités sont
déployeées au sein de différents milieux de vie comme les écoles, les entreprises, les prisons
ou encore les établissements de soins ou maisons de retraite. Ils interviennent aussi a
différents niveaux territoriaux, de la région au quartier. Les thématiques abordées sont
diverses : alimentation et activité physique, consommations a risque et addictions, vie

affective et sexuelle, promotion de la santé mentale...

Plusieurs exemples de déclinaisons des orientations nationales au niveau régional peuvent

étre apportés afin d’illustrer ce processus :

= Le PRS 2018-2028 des Hauts-de-France identifie parmi ses sept orientations
stratégiques « Promouvoir un environnement favorable a la santé et agir sur les
comportements des le plus jeune age » et il précise que 1’orientation « Reconnaitre
I’usager comme un acteur de la santé » irrigue I’ensemble des objectifs du Schéma

régional de santé (SRS).

= ' Emmanuel Macron, discours & Nevers, le 6 janvier 2017.
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= Le PRS de Nouvelle-Aquitaine au niveau du Cadre d’orientation stratégique (COS)
propose dans sa premicre orientation d’amplifier les actions sur les déterminants de
la santé et la promotion de la santé. Cela se traduit notamment par I’objectif de
« renforcer le pouvoir d’agir des personnes et développer des compétences de vie»*.

= [’IREPS de Bretagne met en ceuvre les compétences psychosociales des acteurs de
santé pour promouvoir les messages de santé publique aupres de la population.

= L'Observatoire régional des innovations en santé (ORIS), implanté en région
Nouvelle-Aquitaine, recense et rassemble 1’ensemble des actions innovantes pour
accompagner les professionnels dans 1’¢laboration de leur démarche de santé

publique et de promotion de la santé.

Ces orientations nationales et régionales devraient permettre aux décideurs de développer

la littératie en santé dans les politiques et les actions menées au niveau local.

2.1.3 Un déploiement local des orientations nationales et régionales encore

embryonnaire et a développer

L’ensemble des projets stratégiques des établissements ou des Groupements
hospitaliers de territoires (GHT), tels que le projet médical, le projet qualité ou les projets
pédagogiques et stratégiques des instituts de formations paramédicales, devraient inclure
des objectifs de littératie, et faire 1’objet de co-constructions avec les représentants des
usagers. De méme, les différentes commissions, en particulier la Commission des usagers
(CDU) et le Conseil de la vie sociale (CVS) représentent des lieux ou celle-ci doit
s’exprimer. Cependant, il faut bien admettre que 1’ensemble des professionnels est encore
trop peu acculturé a cette démarche, preuves en sont par exemple le verbiage médical et
paramédical, la signalétique hospitaliere parfois ésotérique, I’exploitation artificielle des

bilans des CDU ou encore les rédactions complexes des livrets d’accueil.

Toutefois des actions répondant aux préconisations de la CNS existent et nécessitent d’étre

promues afin de permettre aux décideurs de s’en inspirer :

2 ARS Nouvelle Aquitaine, Projet régional de santé de la Nouvelle Aquitaine : cadre d’orientation
stratégique 2018-2028.
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= Le centre de lutte contre le cancer Paoli-Calmette (PACA) pour son projet
reconnaissant le concept de « patient-expert » et facilitant I’implication des
représentants des usagers dans les différentes instances de 1’établissement (lauréat
du concours 2018 « Droits des usagers de la santé »).

= Le centre public hospitalier du Cotentin, qui a fait appel, via les réseaux sociaux a
deux usagers volontaires pour travailler sur leur projet de signalétique en

complément d’un travail déja initi€¢ avec leurs propres représentants des usagers.

2.2 Le développement d’une politique d’acculturation a littératie en santé

aupres des institutions et des professionnels de santé

2.2.1 La réforme nécessaire des programmes d’enseignement supérieur des métiers

de la santé

Le guide d’implantation du partenariat de soins et de services canadien 1’affirme :
« Le concept de littératie en santé est pluridisciplinaire. Les modéles de quantification de
la littératie nécessitent un investissement en termes de ressources humaines et de
connaissances (formation initiale et continue) »*3. Ce guide identifie un ensemble vertueux
de prise en compte du concept jusqu’a des niveaux tactiques. En effet, ce dernier propose
trois niveaux de gouvernance : stratégique, tactique et des soins et des services. Il est fait
mention d’organisations apprenantes « qui encouragent /’apprentissage en équipe et la
construction d’une vision partagée »*. Les universités de médecine canadiennes,
s’appuyant sur le « modele de Montréal », incorporent dans la formation des étudiants en
médecine un module (en trois années) intitulé : collaboration en science santé dans lequel
«des patients sont intégrés a des cours visant le développement progressif des compétences

de collaboration interprofessionnelle et de partenariat de soins »*°

Il peut étre imaginé la mise en place d’un pareil module au sein des universités de
medecine francaises ainsi qu’au sein des centres de formation des professionnels

paramédicaux. Le fait que cette formation s’étende sur plusieurs années permet aux

13 Comité sur les pratiques collaboratives et la formation interprofessionnelle, (2014), Guide d’implantation
du partenariat de soins et de services : Vers une pratique collaborative optimale entre intervenants et avec le
patient, Réseau université intégré de santé Université de Montréal.
14 1

Ibid
> POMEY M-P. et al, (2015), « Le « Montreal model » : enjeux du partenariat relationnel entre patients et
professionnels de la santé », Santé publique, pp 41-50.
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participants une réelle acculturation et appropriation du concept dans leurs pratiques
futures. Ce type de module pourrait également étre envisagé au sein des formations
proposées par I’Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique (EHESP) aupres des futurs
décideurs de la fonction publique hospitaliere. De la méme facon, au-dela de la réforme
souhaitée de la formation initiale des professionnels, une prise en compte du concept de
littératie dans les plans de formation continue peut étre envisagée.

2.2.2 La modification de la sociologie des professions de santé au travers de la prise

en compte de la littératie dans les plans de formation continue

\

Les décideurs souhaitant encourager les professionnels a mettre en ceuvre des
démarches de littératie en santé, devront tenter de dépasser une culture professionnelle
construite a partir d’un « modéle paternaliste », qui « tant du point de vue des personnels
médicaux qu’administratifs, a de beaux restes », comme 1’a évoqué un médecin avec
lequel nous nous sommes entretenus. Le modele doit évoluer. C’est déja le cas avec des
initiatives telles que 1’éducation thérapeutique. En effet, le patient chronique doit étre
observant notamment pour son traitement. Les professionnels de 1’éducation thérapeutique

se sont ainsi intéressés a la littératie en santé pour obtenir cette observance.

La formation a la littératie en santé devrait s’insinuer dans toutes les strates des modules
pédagogiques mais aussi promouvoir la recherche dans ce domaine. Ainsi, la CNS indique
dans son plaidoyer qu’il est nécessaire de « développer une ingénierie de formation
favorisant I’acquisition de compétences relationnelles et communicationnelles vis a vis des
usagers, cela doit devenir un eélément obligatoire des programmes de formation initiale et

continue du personnel soignant et administratif »*°.

En 2017, les Universités d’été francophones en santé publique organisées par I’ARS
Bourgogne Franche-Comté, I’Unité de formation et de recherche des sciences médicales et
pharmaceutiques de Besangon, ’EHESP et Santé Publique France proposaient un module :
« communiquer et agir pour les publics vulnérables, les enjeux de la littératie en santé ».
Ce programme s’adressait aux professionnels et également aux €lus ou citoyens ceuvrant au
sein d’institutions ou d’associations des champs sanitaires et sociaux. Aussi, la CNS

propose que la littératie en santé devienne un élément incontournable des programmes

16 Conférence nationale de santé, (2017), La littératie en santé — usagers et professionnels : tous concernés !
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d’agrément et de certification des professionnels, comme des établissements de santé. Ces
évolutions, pilotées par les décideurs, permettront aux différents professionnels de modifier
leur rapport avec 1’usager et de passer d’'un mod¢le paternaliste a un modele de partenariat

de soins.

2.2.3 L’intégration des principes de la littératie en santé dans les pratiques par la

diffusion d’une charte et la mise en avant des actions exemplaires

Si les décideurs des champs sanitaire et médico-social, dans une démarche de
développement de la littératie en santé, identifient comme objectif le fait que les
professionnels administratifs et de santé connaissent et integrent dans leurs pratiques cette
démarche, il est important qu’elle soit valorisée au niveau institutionnel. Dans cet objectif,
la mise en place d’une charte est un outil qui permettrait de poser des principes et de les
faire reconnaitre. Par exemple, la charte de Calgary rédigée en 2008, suite a un forum sur
les programmes en littératie, a pour objet de définir la littératie en santé et sa signification.
Elle propose une « série de principes fondamentaux sur lesquels les programmes de
développement d’évaluation en cette matiére devraient étre fondés »'". Une telle démarche
pourrait €tre envisagée par les décideurs. La CNS, en formulant des avis sur I’amélioration
du systéme de santé et en élaborant chaque année un rapport sur le respect des droits des
usagers du systeme de santé, initie ce type de réflexion et pourrait servir d’appui dans la

rédaction d’une telle charte.

La mise en place de journées ou de manifestations dédiées a la littératie en santé est un
moyen de la faire connaitre. Ainsi la semaine « Littératie en santé : concept et pertinence
en démocratie en santé » du 14 au 18 mars 2016 devait permettre aux professionnels d’étre
sensibilisés a ce concept, d’étre outillés. D’autres journées sont également organisées telles
que la journée d'étude sur la littératic en santé organisée par I’'IREPS Rhone Alpes le 5
juillet 2016 a destination des professionnels de 1’éducation, des services médico-sociaux,
de la santé, des travailleurs sociaux.... A ’avenir, de nouvelles journées, semaines ou
collogues devraient étre organisés. Pour qu’ils sortent de la confidentialité, les décideurs
organisant ce type de manifestations pourraient ameliorer les moyens de communication,

afin de diffuser plus largement I’information. De la méme fagon, la mise en place de prix

7 Centre d’alphabétisation, (2008), Charte de Calgary pour la littératie en santé. \Voir Annexe 6
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pourrait favoriser la vulgarisation de ce concept. Ainsi en Belgique, les prix « Well Done
Awards » encouragent, reconnaissent et récompensent les initiatives qui visent a
promouvoir la capacit¢ d’un individu a mieux comprendre les informations dans le
domaine de la santé et des soins de santé. Cette méthode permettrait de motiver les

professionnels a la littératie en santé et permettrait de la mettre en lumiére,

Si les professionnels sont des acteurs indispensables a la promotion d’une démarche de
littératie en santé, les décideurs agissent également directement auprés des usagers.
Devenus un Véritable partenaire de soin, leur role est aujourd’hui incontournable, comme
I’affirme un représentant des usagers rencontré : « On était un patient il y a 50 ans,
aujourd’hui on nous demande d'étre acteur de notre santé. Si je suis acteur de ma santé je

ne suis plus un patient, je suis un actant ».

Recommandations pour les décideurs :

- Réformer les programmes d'enseignement supérieur des métiers de la santé
(faculté de médecine, IFSI, IFAS, EHESP, ...) en y ajoutant, sur le modéle des
universités de médecine canadienne, un module "collaboration en science santé"

- Prendre davantage en compte le concept de littératie en santé dans les plans de
formation continue afin de sensibiliser les professionnels de santé, déja présents
sur le terrain, au concept, pour a terme, agir sur la sociologie des professionnels de
santé

- Créer une charte a l'image de la charte de Calgary qui viendrait préciser les
principes fondamentaux a mettre en avant dans les programmes de littératie en
santé

- Mettre en place des manifestations promouvant le concept de littératie en santé
afin de le faire connaitre au plus grand nombre

- Mettre en place des prix qui récompensent les initiatives visant a promouvoir le

concept
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3 La prise en compte par les décideurs des usagers, acteurs et

destinataires privilégiés des démarches de littératie en santé

Avant d'élaborer une politique de littératie en santé, les décideurs doivent identifier
les besoins de la population. Cette étape nécessite I'intervention des usagers. Une fois la
politique de littératie coconstruite, les décideurs adaptent les outils déployés en fonction

des besoins des usagers.

3.1 La définition prealable des besoins des usagers : une démarche

collaborative associant décideurs et usagers

3.1.1 L'apport des connaissances des usagers au coeur des dispositifs de littératie en

santé

Afin de mettre en ceuvre les démarches de littératie en santé les plus pertinentes, les
décideurs doivent au préalable identifier les besoins des usagers. Cette identification, pour
étre la plus exacte possible, doit étre faite en collaboration étroite avec ces derniers. Une
chargée de D’accessibilité pour les publics en situation de handicap que nous avons
rencontrée admet que cette participation est un critére essentiel dans la mesure ou méme
les professionnels de santé avisés ne peuvent pas imaginer toutes les questions que les

usagers se posent.

Plusieurs exemples témoignent du partenariat créé entre les décideurs et les usagers lors de
la mise en place d’outils de littératie en santé. Le jeu de société « Perd pas I’Niort » élaboré
par 'IREPS Poitou-Charentes est, en effet, le résultat d’un travail mené par plusieurs
acteurs : les habitants et usagers, les professionnels et les institutions'®. Ce jeu est le
résultat du constat selon lequel les habitants de Niort ne connaissaient pas les services et
les structures sanitaires, sociales et médico-sociales existant au sein de leur ville. Une fois
ce constat etabli en concertation avec les usagers au sein des ateliers sante-ville, « des
fiches structures ont été créées par des habitants pour des habitants »*°. Enfin, ces fiches
ont permis la création d'un jeu de société accessible a tous. Ainsi, de 1’identification des
besoins a la création de 1’outil pédagogique et ludique, les habitants de Niort ont été non

seulement associés a la démarche mais aussi directement acteurs de celle-ci.

18 « Perd pas I’Niort », IREPS Poitou-Charentes
19 Entretien réalisé le jeudi 17 Mai 2018 avec un membre de I'IREPS Poitou-Charentes
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A D’échelle nationale, les usagers sont également associés a 1’identification des besoins en
matiere de littératie en santé. Le SPIS a ainsi décidé d’instituer des "focus groupes" qui
permettront de faire remonter les besoins. Ces groupes seront créés en collaboration avec le
Comité national des politiques de lutte contre 1’exclusion et la pauvreté au sein duquel un

groupe compose de personnes concernées par ces problématiques existe.

3.1.2 Lechoix de la participation : de I'usager expert a I'usager profane

La mise en place par les décideurs d’une démarche collaborative pose
nécessairement la question de la sélection des usagers qui participeront a la conception
d’un projet de littératie en santé. Il apparait essentiel que les usagers dits « experts » ne
soient pas les seuls a étre associés aux projets. En effet, méme si ces derniers peuvent
contribuer au recensement des difficultés des usagers, leur niveau de connaissance sur la
santé, supérieur au niveau de connaissance des usagers que 1’on pourrait qualifier de

profanes, empéche une remontée des besoins correspondant a la réalité.

Ainsi, la sélection par le décideur (chef d’établissement notamment), des usagers qui
participeront a 1’élaboration de la démarche de littératie en santé représente déja un choix
qui orientera le projet mis en ceuvre. A 1’échelle nationale (Ministere des solidarités et de la
santé) ou régionale (ARS), le partenariat décideurs-usagers experts semble étre privilégié.
En effet, les représentants des usagers participent a 1’élaboration des politiques de santé a
travers leur présence au sein de diverses instances. Cependant, au niveau local
(établissements sanitaires et médico-sociaux et villes de maniere large), la place de
I’usager questionne. Il apparait, ainsi, pertinent de ne pas limiter la participation des
usagers a celle des usagers experts. Les décideurs se doivent de collaborer avec des
« usagers profanes » afin de recueillir les besoins en littératie des populations voire des

populations les plus vulnérables.

3.1.3 La prise en compte des difficultés relatives a la mise en ceuvre d'un processus

collaboratif

Afin de mobiliser un large panel de personnes, il est important de rendre accessibles

a tous les lieux ou les besoins en littératie seront identifies. Les décideurs peuvent des lors
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confier cette mission d’identification des besoins a des associations de quartier comme
c’est le cas de la Belgique avec 1’association Cultures et santé. Cette association de
promotion de la santé, d’éducation permanente et de cohésion sociale a été¢ reconnue en
2018 comme un organisme de soutien aux professionnels dans la mise en ceuvre d’actions
de littératie. Le guide d’animation « Littératie : d’un concept a la pratique » Créeé par cette
association témoigne de ce role. En effet, il a été élaboré a partir des résultats de plusieurs
ateliers menés avec deux groupes d’adultes. L’un des groupes était, par exemple, composée
« de femmes fréquentant le service d’insertion sociale de [’ASBL la Bobine »%. Les
activités menées par cette association (comme les ateliers d’alphabétisation par exemple)

lui permettent notamment d’étre au plus proche des habitants et de leurs besoins.

Associer systématiquement les usagers a 1’élaboration des démarches de littératie peut
présenter plusieurs difficultés pour les décideurs dont il faut tenir compte. Premierement, la
collaboration décideurs-usagers est un processus qui prend du temps. 1l est nécessaire que
les décideurs aient conscience de cette temporalité lors de I’initiation des projets. Par
exemple, le guide d’animation élaboré par Cultures et santé est un projet initié en
décembre 2013 qui a été publié en septembre 2016. De plus, il convient également de se
positionner sur la question financiere. En effet, vouloir faire participer les usagers les plus
démunis signifie prévoir un remboursement des frais de déplacement pour qu’ils soient en
mesure de participer. Enfin, il est nécessaire que les responsabilités entre les décideurs
soient déterminées en amont. Chacun doit étre informé sur les missions et roles de chaque
décideur. Les politiques de santé doivent, en effet, déterminer quel décideur est en charge
de mobiliser les usagers pour procéder a 1’identification des besoins (établissements de

santé, établissements médico-sociaux ou/et associations).

Outre la participation des usagers a l’¢laboration d’outils destinés a augmenter leurs
capacités a améliorer leur santé, ils peuvent également étre associés a 1’élaboration de
programmes de formation des professionnels. En effet, des usagers experts ont pu étre
sollicités afin d’analyser les pratiques des professionnels et proposer des axes de travail
lors de formations. Ainsi et par exemple, certains Instituts de formation en soins infirmiers
(IFSI1) mobilisent des patients experts au sein de la formation initiale dispensée, en
proposant aux étudiants des jeux de roles®’. Ces derniers permettent notamment aux

étudiants de prendre conscience des difficultés que les patients peuvent rencontrer a

20 L a littératie en santé : D’un concept  la pratique, Guide d’animation, Cultures et santé, 2016.
2! Les initiatives du changement des pratiques des professionnels de santé favorables & la démocratie en
santé, Groupe de travail, Institut pour la démocratie en santé.
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comprendre et a saisir la portée des informations délivrées au cours d’un échange soignant-
soigné. Par conséquent, les décideurs du champ sanitaire et médico-social peuvent
directement collaborer avec les usagers pour former les professionnels de santé a la

littératie en santé.

Ainsi, le rble du décideur est de laisser aux usagers une place dans cette démarche dans la
mesure ou la co-construction de projets de littératie en santé permet d’identifier de maniere
adéquate les besoins généraux et/ou particuliers de la population. Néanmoins, le role du
décideur ne se limite pas a cette identification des besoins des usagers. En effet, il lui
appartient d'en tirer des conséquences, afin de mettre en ccuvre les outils de littératie les

plus adaptés au public auquel il s'adresse.

3.2 L’adéquation entre les outils de littératie en santé pilotés par les

décideurs et les besoins des usagers

3.2.1 La prise en compte du niveau de littératie en santé de chacun dans la

construction d'outils adaptés

La littératie en santé dépend de plusieurs facteurs. De ce fait, chaque individu
présente un niveau de littératie différent et il s’avére nécessaire que les outils déployés par
les décideurs soient en adéquation avec leur niveau de littératie, et donc leurs besoins.
Notamment, les décideurs devront a chaque fois choisir entre deux options, a savoir soit
mettre en ceuvre des outils permettant aux usagers d’augmenter leur niveau de littératie,
soit développer des moyens d’informer les personnes ayant un faible niveau de littératie, de
telle sorte qu’elles regoivent 1’information dont elles ont besoin sans devoir la chercher par

elles-mémes.

Avant de developper comment les décideurs peuvent déployer des outils de littératie
adaptes, il est nécessaire de préciser que certaines personnes peuvent a la fois, dans
certaines situations, monter en compétences et a la fois, dans d’autres situations, avoir
besoin qu’on leur apporte I’information directement. L’outil de littératie a déployer dépend
donc du niveau de littératie de la personne mais doit également s’adapter au contexte. Par
exemple, un enfant dans un Institut médico-éducatif (IME) avec des capacités cognitives

réduites sera capable de participer a des ateliers visant a développer ses connaissances

EHESP — Module interprofessionnel de santé publique — 2018



31

relatives a 1’équilibre alimentaire (action visant a augmenter ses compétences de littératie),
mais ne sera pas forcément capable d’aller rechercher 1’information lui-méme sur internet,
le décideur devant donc lui apporter I’information (action visant a pallier le déficit de
littératie). De méme d’une manicére générale, il appartient au décideur de privilégier la
montée en compétences plutdt qu'une information descendante, méme adaptée. En effet
méme si cette derniére solution est souvent la plus simple a mettre en ceuvre, une action
permettant la montée en compétences de I’individu aura plus d’intéréts sur le long terme.
Comme nous I’a exprimé un représentant des usagers, lui-méme porteur d’une maladie
chronique, « quelque soit son milieu social, son niveau scolaire, toute personne peut étre

actant ».

3.2.2 L'objectif prioritaire des décideurs d’élever le niveau de littératie en santé des

usagers

Lorsque le décideur met en place des actions de littératie, il peut tout d’abord
choisir de déployer des outils permettant d’augmenter le niveau de littératie des usagers
qu’il cotoie, afin d’améliorer leurs aptitudes. Ces décisions représentent I’essence méme de
la littératie qui vise & permettre aux individus de « repérer, comprendre, évaluer et utiliser
des informations utiles pour pouvoir fonctionner dans le domaine de la santé et agir en
faveur de leur santé »*% Plusieurs outils sont envisageables dans cette hypothése, sous
réserve de les adapter aux besoins particuliers des usagers. Par exemple, le guide élaboré
par l'association Cultures et santé, en collaboration avec des usagers, propose onze pistes
d’animation permettant de renforcer la littératie en sant¢ des membres du groupe. Il est
intéressant de noter que ces animations ne portent pas sur des messages liés directement a
la santé des individus mais plutdt sur des compétences générales visant a permettre aux
individus de mieux se repérer dans le systéme de santé, afin d’acquérir eux-mémes des
connaissances précises. Trés concretement, le guide contient des fiches intitulées
« trouver et comprendre des informations en santé : freins et leviers », « les messages
santé véhiculés dans la presse », ou encore « communiquer avec un professionnel médical
». En France, bien que le concept soit encore émergent, des initiatives ont déja eté

déployées dans cette optique. C’est le cas par exemple de I’ARS Bourgogne Franche-

22 Stephan Van den Broucke, professeur de psychologie de la santé a la Faculté de psychologie et des
sciences de I'éducation de I'Université catholique de Louvain
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Comté qui a créé un site internet®® a destination des usagers. Dés la fin de I’année, ce site
devrait étre enrichi pour comporter des fiches trés opérationnelles comme « désigner sa
personne de confiance », ou « contacter un délégué du défenseur des droits ». A terme, ce
site devrait étre accessible aux différents handicaps et aux personnes agées. Les fiches
thématiques qui seront déployées par I’ARS Bourgogne Franche-Comté ressemblent dans
leur message a celles développées par Cultures et Santé dans son guide d’animation. En
effet les thématiques abordées permettent a [’usager d’augmenter ses connaissances
générales sur le systeme de santé, et ont pour objectif de lui donner les clés pour aller
rechercher, comprendre et utiliser les informations dont il a besoin. Les démarches de
littératie peuvent donc avoir une portée relativement large et toucher tous les usagers, sans
tenir compte de leurs besoins précis puisque 1’objectif principal de ces outils est de leur

donner les capacités d’accéder par eux-mémes a I’information qui les concerne.

Enfin, dans les cas les plus aboutis, le décideur peut mettre en ceuvre des outils de littératie
dans lesquels les usagers sont eux-mémes a 1’origine de la diffusion de I’information, et
non plus seulement receveurs de cette information. Dans ce cas, le décideur s’efface et
laisse aux usagers le soin de s’adresser eux-mémes a d’autres usagers. Par exemple, dans
I’IME Les Lurons a Hazebrouck, dans le Nord (59), des enfants de 1’établissement atteints
de trisomie 21 se sont rendus dans un collége de la ville afin de présenter aux éleves ce
qu’était leur pathologie dans le cadre de la « Journée de la Trisomie ». Cette démarche fut
un succes, tant pour les enfants de I’'IME qui pouvaient parler d’eux et de ce qu’ils voient
comme une de leurs « particularités », que pour les enfants de 1’école, qui ont pu étre
informés sur la maladie par d’autres enfants et non par des adultes, brisant ainsi des
préjugés et stéréotypes qui peuvent exister. Autre exemple, le site internet « [im]patients
chroniques et associés »**, a été concu par les usagers atteints de maladies chroniques et
pour les usagers. Ce site internet comporte des guides et des fiches pratiques de littératie en
sante sur des sujets comme « bien comprendre le milieu hospitalier » ou « le calcul du taux
d’incapacité MDPH », mais aussi des sujets relatifs aux démarches administratives visant a

simplifier la vie des usagers comme « ALD : késako ? » ou « pension d’invalidité ».

D’une maniere générale, lorsque le décideur souhaite mettre en place une démarche de
littératie, il doit en priorité développer des outils permettant aux usagers d’améliorer leurs

connaissances.

2 http://ma-sante-en-bourgogne-franche-comte.org/
2 http://www.coalition-ica.org/
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3.2.3 L'adaptation de I'environnement sanitaire et médico-social pour diminuer les

difficultés rencontrées par les populations aux niveaux de littératie les plus faibles

Lorsque le faible niveau de littératie des usagers est cause par des déterminants sur
lesquels le décideur ne peut agir directement (alphabétisation, maitrise de la langue
francaise, capacités cognitives altérées...), la mise en place de telles actions n’est pas
possible. Afin de ne pas exclure ces publics vulnérables des démarches de littératie, le
décideur doit savoir adapter ses outils de littératie. Dans ce cas, il appartient au décideur de
rendre le systéme de santé plus « accessible », non pas en termes d’accessibilité logistique
ou financiere, mais en termes de compréhension. Cet effort d’accessibilité doit se faire, au
sein des établissements, par la mise en place d’une signalétique simple et adaptée mais
aussi par une clarification du message transmis aux usagers. Cette simplification du
message peut passer par la rédaction de documents institutionnels via la méthode dite«
FALC », mais aussi par une sensibilisation des professionnels a la démarche de littératie, et
a ’importance d’adapter le message a ’'usager et a ses capacités de compréhension. Afin
d’aider les décideurs a adapter leurs documents pour les rendre plus compréhensibles,
Cultures et santé a, en collaboration avec Santé publique France, élaboré une fiche pratique
intitulée « Comment rédiger un support d’information pour la santé lisible et

compréhensible ? »*

Ainsi, nous pouvons constater que les décideurs ne peuvent agir sur tous les déterminants
qui sont a I’origine du faible niveau de littératie de leurs usagers. Bien qu’ils disposent
d’outils leur permettant d’augmenter les compétences en littératie des usagers, la mise en
ceuvre de plans nationaux transversaux s’avere nécessaire afin d’améliorer le niveau global

de littératie en santé et d’agir sur ’ensemble des déterminants I’influencant.

25 \/oir Annexe 7
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Recommandations pour les décideurs :

- Associer les usagers aux démarches de littératie en santé
- Trouver le juste équilibre pour la participation des usagers experts et usagers
profanes
- Rendre accessible a tous les lieux de participation a la littératie en santé:
o Accessibilité géographique (lieux ou se déroulent les ateliers)
o Accessibilité financiére (remboursement des frais de déplacement)
o Accessibilité temporelle (dates et horaires des ateliers
- Mettre en ceuvre des démarches pour augmenter le niveau de littératie des
usagers
o Adapter le support et le message selon les besoins
o Permettre a des usagers de diffuser eux-mémes des démarches de littératie
au sein ou a I’extérieur des établissements.
- Adapter le message pour permettre 1’accés a 1’information des publics les plus
vulnérables
o Développer une signalétique claire et simple dans les établissements
o Proposer une rédaction FALC des documents a destination des usagers

o Sensibiliser les professionnels a la littératie
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Conclusion

La diffusion du concept de littératie en santé en France et la prise de conscience de son
importance représentent une opportunité pour apporter des réponses aux enjeux actuels de
santé publique. En effet, le renoncement aux soins (par manque de lisibilité du systéme ou
la lourdeur des démarches administratives), la bonne gestion individuelle et durable des
traitements des maladies chroniques au co(t exponentiel pour le systeme de santé ou
encore l'inclusion de populations vulnérables pour une égalité des chances d'étre ou se
maintenir en bonne santé, sont autant de problématiques actuelles que la littératie en santé

participe a réduire.

Cependant, les résultats observables a long terme de cette démarche, I'existence d'un
cloisonnement entre secteurs d'accompagnement des populations et la logique
administrative en France peuvent étre des freins au déploiement des principes de littératie
en santé. Mais cela ne doit pas empécher les décideurs de s'impliquer pour porter ce
concept a tous les niveaux de définition et de mise en ceuvre des stratégies sanitaires et
médico-sociales. Les décideurs apparaissent en effet comme des chefs de file d'une
démarche qui doit infuser toutes les organisations et les professionnels des secteurs

sanitaire et médico-social.

Cette imprégnation est d'autant plus complexe qu'elle implique une évolution des modes de
pensee. L'exemple du déploiement de la démocratie sanitaire depuis le début des années
2000 et sa mise en ceuvre restant jusqu'a présent relativement superficielle, montre en effet
que l'usager-citoyen a du mal a trouver sa place d'acteur de son systeme de santé. Les
décideurs doivent donc se mobiliser pour favoriser une mise en ceuvre effective et
compléte de la littératie en santé et prendre ainsi une place de co-constructeur et

facilitateur, au coté des usagers.

Pour cela, différentes recommandations ont pu étre proposeées tout au long de ce rapport.
Elles font écho a celles présentées par la CNS dans son avis intitulé « Littératie en santé,
usagers et professionnels : tous concernés ! », qui peut s'apparenter a une premiére étape
d'une sensibilisation nationale. Si celles-ci sont saluées, notamment par les acteurs
interrogés dans le cadre de cette étude, une attention particuliére doit étre portée a ce que
ces recommandations ne restent pas confidentielles aux initiés. En tant que futurs décideurs
du niveau local des secteurs sanitaire et médico-social sensibilisés au sujet de la littératie
en santé, nous avons pris conscience grace a cette étude de I'impact de nos actions a venir.
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Annexe 1 : Synthése des préconisations proposées

I La sensibilisation et ’appropriation par les décideurs des champs sanitaire et

médico-social des enjeux de la littératie en sante
Identifier formellement la littératie en santé comme un déterminant de santé publique par
une publicité alliant autorité scientifiques et discours d’expert,

Solliciter un Plan Littératie, par la mobilisation des Ministéres des solidarités et de la
santé, du travail, de I’enseignement supérieur, de 1’éducation nationale, de la ville, ainsi
que les collectivités territoriales, et I’ensemble des acteurs du marché du médicament,

Définir un mode de financement des actions de littératie, en menant une logique de
réflexion similaire a celle de la recherche de valorisation des actions de prévention,

Faire évoluer le r6le des institutions :
o HAS : vers une certification remodelée au prisme de la littératie

o CNP et ARS: vers une dynamique régionale appuyée : financements et appels a projet
dédiés, et évaluation par le CNP des actions menées par les ARS

o HCSP : vers une évaluation des plans de santé publique intégrant formellement les attendus
d’amélioration du degré de littératie en santé des populations

Créer un « Conseil de Littératie en santé », organe indépendant et référent stratégique
national

Il Le réle des décideurs dans la construction d'un environnement favorable au
développement de la littératie en sante

Réformer les programmes d'enseignement supérieur des métiers de la santé (faculté
de médecine, IFSI, IFAS, EHESP, ...) en y ajoutant, sur le mod¢le des universités de
médecine canadienne, un module "collaboration en science santé"

Prendre davantage en compte le concept de littératie en santé dans les plans de
formation continue afin de sensibiliser les professionnels de santé, déja présents sur le
terrain, au concept, pour a terme, agir sur la sociologie des professionnels de santé

Créer une charte a I'image de la charte de Calgary qui viendrait préciser les principes
fondamentaux a mettre en avant dans les programmes de littératie en santé

Mettre en place des manifestations promouvant le concept de littératie en santeé afin de
le faire connaitre au plus grand nombre

Mettre en place des prix qui récompensent les initiatives visant & promouvoir la
littératie
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111 La prise en compte par les décideurs des usagers, acteurs et destinataires
privilégiés des démarches de littératie en santé

Associer les usagers aux démarches de littératie en santé
Trouver le juste équilibre entre la participation des usagers experts et usagers
profanes
Rendre accessible a tous les lieux de participation a la littératie en santé :
o Accessibilité géographique (lieux ou se déroulent les ateliers)
o Accessibilité financiére (remboursement des frais de déplacement)
o Accessibilité temporelle (dates et horaires des ateliers)
Mettre en ceuvre des démarches pour augmenter le niveau de littératie des usagers
o Adapter le support et le message selon les besoins
o Permettre & des usagers de diffuser eux-mémes des démarches de littératie au sein
ou a I’extérieur des établissements.
Adapter le message pour permettre I’accés a I’information des publics les plus
vulnérables
o Développer une signalétique claire et simple dans les établissements
o Proposer une rédaction FALC des documents & destination des usagers
o Sensibiliser les professionnels a la littératie
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Annexe 2 : Grille d'entretien

ROLE ET PLACE DES DECIDEURS POUR LA LITTERATIE EN SANTE DANS LE
SECTEUR DU SOIN ET LE SECTEUR MEDICO-SOCIAL

Grille d'entretien type, qui a fait I'objet d'une adaptation a chaque personne interrogée

Introduction
1. Comment avez-vous été amene a vous intéresser au concept de littératie en sante et
depuis combien de temps ?

OU Avez-vous déja entendu parler de la littératie en santé dans votre cadre professionnel ?
Si oui, comment et depuis combien de temps ?

2. Qui peut agir sur le niveau de littératie en santé ?
3. Selon vous, quels sont la définition et les enjeux de la littératie en santé ?

4. Comment expliqueriez-vous le retard en France concernant la diffusion de ce
concept ?

I. Sensibilisation et appropriation du concept de littératie par les décideurs
Pour la suite, nous entendons par décideur : le Ministére des solidarités et de la santé, les
ARS, les chefs d’établissement, etc.

5. Selon vous, quel est le niveau de sensibilisation des décideurs et pensez-vous gu'il
soit suffisant ?

6. Quel(s) levier(s) d'action pourrait/aient les sensibiliser (dans leur propre
organisation comme dans leur collaboration avec d'autres
instances/organisations/établissements) ? (Ex : certification, appel a projets,
tarification, ...)

7. A votre niveau, que pourriez-vous faire/que faites vous ?

8. Identifiez-vous un acteur qui impulse majoritairement la littératie et a-t-il déja
initiée une stratégie ?

I1. Décisions impactant les professionnels et permettant un environnement favorable
a la littératie

9. Pensez-vous que les professionnels médicaux, parameédicaux et sociaux connaissent
et sont sensibilisés a la littératie en sante ?

10. S’ils ne connaissent pas le concept, pensez-vous qu’ils mettent en ceuvre des
actions qui vont dans ce sens ?
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11. Pour vous, que pourrait €tre qu’un «environnement favorable » (selon le
vocabulaire employé dans I'avis de la CNS)?

12. Concretement, comment pourrait-on developper la littératie en santé au sein des
établissements/organismes ? Avez-vous des exemples concrets de démarche qui ont
permis d’améliorer la prise en compte de la littératie ?

13. Y-a-t-il un suivi des actions mises en oeuvre dans la démarche de littératie au sein
des établissements/organismes ?

I1l. La prise en compte des usagers par les décideurs dans la mise en ceuvre de
démarches de littératie

14. Selon vous, comment impliquer les usagers dans les démarches mises en ceuvre par
les décideurs ?

15. Que mettez-vous en ceuvre dans votre établissement/organisme afin d’améliorer
I’information des usagers ?

16. Identifiez-vous des populations prioritaires ? La mise en ceuvre d'une stratégie de
littératie dans votre établissement/organisme devrait-elle cibler une population
spécifique ou toucher le plus grand nombre possible d’usagers ?

17. Selon vous, quelle est la place de 1’usager (receveur de 1’information ou actif) ?
Avez-vous développé ou avez-vous connaissance d’incitations, mises en place afin
que les usagers deviennent actifs dans le processus de littératie ?

Conclusion
18. Avez-vous eu connaissance du rapport de la CNS au sujet de la littératie en santé ?
Que pensez-vous des 3 axes identifiés ? Pensez-vous que cela est réalisable ?
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Annexe 3 : Résumé et plan d'actions de I’avis de la Conférence nationale de
santeé du 6 juillet 2017

LA LITTERATIE EN SANTE, USAGERS ET PROFESSIONNELS : TOUS
CONCERNES!

Résumé?® :
La CNS a choisi d’orienter son programme de travail sur la lutte contre les inégalités de
santé.
A cet égard, le concept de littératie en santé constitue une opportunité pour aborder la
question des inégalités sociales de santé tant du point de vue des usagers que du point de
vue des professionnels de santé.
La littératie en santé représente la capacité d’accéder a I’information, de la comprendre, de
I’évaluer et de la communiquer ; ceci afin de promouvoir, maintenir et améliorer sa santé
dans divers milieux et tout au long de sa vie.
Les liens entre la littératie et la santé ne sont plus a démontrer. Les actions de renforcement
de la littératie en santé sont ainsi associees a des résultats sanitaires améliorés
L’étude de la littératie en santé souligne que nous ne sommes pas égaux dans notre
capacité a agir face a un systéme de santé complexe. Renforcer la littératie en santé
constitue un levier en faveur de I’émancipation de la personne.
La littératie en santé devient alors un levier de réforme du systéme de santé visant
I’amélioration de la qualité de la prise en charge, de 1’accompagnement et de la sécurité

des usagers et des patients.

Plan d’actions de ’avis

Créer un environnement favorable au développement de la littératie en santé

- Promouvoir la relation partenariale entre usagers et professionnels

- Poursuivre le développement du service public d'information en santé

- Intégrer la littératie en santé dans tous les programmes d'enseignement

- Sensibiliser et former a la littératie en santé les professionnels intervenants dans le
champ de la santé

- Sensibiliser les décideurs intervenants dans le champ de la santé

% Source : Littératie en santé : professionnels, usagers, tous concernés !, 6 juillet 2017
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Mobiliser les ressources et les dispositifs pertinents pour développer la littératie en

santé des populations vulnérables

- Soutenir la mise en ceuvre, a tous les échelons territoriaux, de programmes de
promotion de la santé et de prévention en direction des populations vulnérables

- Faciliter l'identification et I'orientation de l'usager du systéme de santé vers des
lieux ou personnes ressources, tels que les associations et représentants d'usagers

- Développer les métiers et dispositifs de médiation

Développer I'évaluation, la recherche, et diffuser les pratiques exemplaires

- Capitaliser et partager les pratiques exemplaires
- Evaluer les initiatives visant le développement de la littératie en santé
- Soutenir des recherches interventionnelles ayant pour objet les pratiques

développant la littératie en santé
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Annexe 4 : Données OCDE : Evaluation des compétences des adultes, premiers

résultats

Source : Evaluation des compétences des adultes (PIAAC) (2012), tableau A2.1.

Compétences en littératie chez les adultes

Pourcentage d'adultes é chaque niveau de compétence en litératie

Japon | 1.2
Finlande | 0.0
Pays-Bas 2.3
Suéde | 0.0
Australie B 19
Norvage f2.2
Estonie | 04
République slovagque | 0.2
flandre (Belgique) Ms.2
canada | 09
République tchéque | 06
Moyenne | 1.2
Danemark | 04
corée | 03
Angleterre/irlande du N. (RU) | 1.4
Allemagne ] 18
Etats-Unis a2
Autriche 1.8
pologne 0.0
Irlande |05
France | 08
Chyprel N 177
Espagne | 08 | B
italie | 0.7 sl

100 80 60 40 20 0 20 40 60 80 100
%

k] Deanee: Infe'rie\.;r N g Niveaul Niveau2 ] Niveau3d Niveaud/s
manguantes niveau

Les pays sont classés par ordre décroissant du pourcentage combiné d'adultes se situant au niveau 3

et au niveau 4/5.

Remarques : les adultes de la catégorie « données manquantes » n'ont pas été en mesure de donner
assez d'informations contextuelles pour obtenir des scores sur I'échelle de compétence en raison de
difficultés linguistiques, de troubles de l'apprentissage ou encore de troubles mentaux (« non-

réponses liées aux compétences en littératie »).
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Source : Evaluation des compétences des adultes (PIAAC) (2012), tableau A2.5.

Compétences en numératie chez les adultes

Pourcentage d'adultes dgéz de 1€ & €5 anz a chague niveau de compéfence en numératie
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Les pays sont classés par ordre décroissant du pourcentage combiné d'adultes se situant au niveau 3
et au niveau 4/5.

Pourcentage d'adultes &gés de 16 a 65 ans a chaque niveau de compétence en numératie

Remarques : les adultes de la catégorie « données manquantes » n'ont pas été en mesure de donner
assez d'informations contextuelles pour obtenir des scores sur I'échelle de compétence en raison de
difficultés linguistiques, de troubles de l'apprentissage ou encore de troubles mentaux (« non-

réponses liées aux compétences en littératie »).
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Annexe 5 : Exemple de document adapté : La canicule et nous, Santé Publique

France

1/8

La canicule
et nous

@ www.\npes.sante.tr

Liberté + Egalité » Fraternité

REPUBLIQUE FRANGAISE \nsﬂt“t nationa\

ge prévention €t

MINISTERE CHARGE d'éducation pas
DE LA SANTE \a santé
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La canicule
peut mettre notre
santé en danger
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Ma santé peut étre en danger
quand ces 3 conditions
sont réunies :

- il fait trés chaud ;

- la nuit, la température
ne descend pas, ou tres peu ;

- cela dure depuis plusieurs jours.
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AGIR :
Je bois beaucoup d’eau et...

- Je ne fais pas - Je prends
d’efforts physiques des nouvelles
intenses. de mon entourage.

- Je ne reste pas - Si je prends
en plein soleil. des médicaments,

je n’hésite pas

a demander conseil
a mon médecin
traitant ou a mon

- Je maintiens
ma maison a ’abri
de la chaleur.

- Je ne consomme pharmacien.
pas d’alcool.

- Au travail, ¢ /.
je suis vigilant X

pour mes collegues -
et moi-méme.
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Personne agée

COMPRENDRE :

Selon I’age, le corps ne réagit
pas de la méme facon

aux fortes chaleurs.

- Mon corps transpire - La température de
peu et a donc du mal mon corps peut
a se maintenir alors augmenter :
a 37°C. je risque le

coup de chaleur
(hyperthermie).

i
N

‘\\
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AGIR :

Je mouille ma peau plusieurs fois
par jour tout en assurant
une légére ventilation et...

- Je ne sors pas - Je donne
aux heures les plus de mes nouvelles
chaudes. a mon entourage.

- Je passe plusieurs - Si je prends
heures dans des médicaments,
un endroit frais je n’hésite pas
ou climatisé. a demander conseil

a mon médecin
traitant ou a mon
pharmacien.

- Je maintiens
ma maison a ’abri
de la chaleur.

- Je mange
normalement
(fruits, légumes,
pain, soupe...).

- Je bois environ
1,5 L d’eau par jour.
Je ne consomme
pas d’alcool.
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Si vous étes une personne agée, isolée ou handicapée,
pensez a vous inscrire sur le registre de votre mairie ou
a contacter votre Centre Communal d’Action Sociale
(CCAS). Vous bénéficierez ainsi d’une aide en cas de
canicule.

Si vous voyez une personne
victime d’un malaise ou d’un coup
de chaleur, appelez immédiatement
les secours en composant le @

Consultez régulierement Météo France.
www.meteo.fr

ENVIE D’EN SAVOIR PLUS POUR VOUS
OU VOTRE ENTOURAGE ?

0 800 06 66 66 (Appel gratuit)

www.sante.gouv.fr/
canicule-et-chaleurs-extremes

Mise en accessibilité de I'information réalisée avec le soutien
de la Caisse nationale de solidarité pour ’'autonomie
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Annexe 6 : Charte de Calgary
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La charte de Calgary
pour la littératie en santé :

Justification et principes fondamentaux du développement
de programmes de littératie en santé

INTRODUCTION :

En octobre 2008, de concert avec le Bow Valley College et le Centre du savoir sur la santé
et l'apprentissage (du Conseil canadien sur |" apprentissage) le Centre d'alphabétisation a
été ['hote conjoint d'un forum tenu & Calgary sur les programmes de littératie en santé
(Calgary Institute on Health Literacy Curricula). Ce forum a accueilli des participants et
des conférenciers du Canada, des Etats-Unis et du Royaume-Uni. Apreés trois journées de
discussions, les participants en sont arrivés a la conclusion qu'il fallait déterminer les
principes fondamentaux qui guideraient le développement de nouveaux programmes de
en santé et |'adaptation des programmes existants. Ces principes sont officiellement
définis dans le présent document qui presse tous les concepteurs et évaluateurs de
programmes de littératie en santé de les intégrer dans leur travail.

Les programmes de littératie en santé peuvent s'adresser a divers publics et viser
plusieurs objectifs, par exemple :

+  lestravailleurs et étudiants du domaine de la santé, pour faire connaitre la littératie en
santé et la faire progresser;

+ les apprenants des cours d'éducation de base des adultes, pour application immédiate
dans leur vie quotidienne;

«  les étudiants a partir de la 12¢ année, pour améliorer la littératie en santé des
générations futures.

Nous, soussignés, proposons ci-dessous la définition et la signification de la littératie en
santé et d'une série de principes fondamentaux sur lesquels les programmes de
développement et d’évaluation en cette matiére devraient étre fondés. Le but de ces
principes est de sous-tendre le développement de programmes et d’outils d'évaluation
qui améliorent la littératie en santé du public et de toutes les personnes qui travaillent, a
quelque niveau que ce soit, en santé ou dans des domaines connexes.

THE CALGARY CHARTER ON HEALTH LITERACY + 1

EHESP — Module interprofessionnel de santé publique — 2018



XVIII

2/4

DEFINITION DE LA LITTERATIE EN SANTE :

+ Lalittératie en santé permet au public et au personnel travaillant dans des domaines
reliés a la santé de trouver, comprendre, évaluer, communiquer et utiliser de
l'information.

+ Lalittératie en santé est ['utilisation d'une vaste gamme de compétences qui aident
les gens a agir selon l'information reque pour étre en meilleure santé.

+  Ces compétences comprennent la lecture, I'écriture, I'écoute, la communication orale,
le calcul et l'analyse critique, de méme que des compétences en communication et en
interaction.

LITTERATIE EN SANTE POUR LES INDIVIDUS ET
LES SYSTEMES :

Améliorer la littératie en santé peut mener aux résultats suivants : des choix plus éclairés,
une réduction des risques pour la santé, une amélioration de la prévention et du bien-étre,
une meilleure utilisation du systéme de santé, un accroissement de la sécurité des
patients, de meilleurs soins pour les patients, moins d’inégalités en matiére de santé et
une meilleure qualité de vie.

Les compétences et habiletés en littératie en santé des individus contribuent a élever le
niveau de littératie en santé d'un systéme ou d’'une organisation responsable de services
de santé. Par exemple, une personne dont le degré de littératie en santé est élevé peut
augmenter le rendement d'un systéme. Par contre, un systéme ou une organisation dont
le niveau de littératie en santé laisse & désirer peut étre accablant pour une personne
possédant de fortes compétences en littératie en santé, ou diminuer l'impact d’un
document bien écrit.

On peut accroitre le niveau de littératie en santé d'une société en développant les
compétences des individus et en abaissant les barrieres érigées par le personnel et les
systemes de services de santé. Les définitions antérieures de la littératie en santé la
caractérisaient généralement par rapport au patient et sous-estimaient le réle du
personnel du systéme de santé. L'un des buts d’une société dont le degré de littératie en
santé est satisfaisant est d'établir un rapport de force plus équitable entre les travailleurs
du systéme de santé et les utilisateurs de ce systéme.

La littératie en santé s'applique a tous les individus et a tous les systémes de santé.
Par exemple :

+ Une personne fait appel a des compétences en littératie en santé lorsqu'elle se sert de
ses habiletés pour trouver, comprendre, évaluer, communiquer et utiliser de
linformation.

« Les professionnels de la santé font appel a des compétences en littératie en santé
lorsqu’ils présentent de l'information de facon a bien se faire comprendre et a aider les
gens a agir selon l'information regue.

«  Les systémes peuvent démontrer un degré de littératie en santé satisfaisant en
fournissant un accés égal, facile et empreint de dignité aux soins de santé et a
Uinformation sur la santé.

2 + THE CALGARY CHARTER ON HEALTH LITERACY
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La littératie en santé se traduit différemment selon le contexte, mais comprend toujours
les mémes compétences et habiletés. Au nombre des situations dans lesquelles la
littératie en santé est de toute premiére importance pour les utilisateurs, les
professionnels de la santé et les systémes de santé, mentionnons les efforts de réforme
d’un systéme de santé, la compréhension des enjeux relatifs a la santé, la prévention des
problemes de santé, la communication d'informations complexes, la communication
adaptée a la réalité culturelle, les efforts de changement des comportements, la
promotion de la santé et |'utilisation du systéme de santé.

La littératie en santé et la communication sont reliées mais distinctes. La littératie en
santé est ['utilisation d'une série de compétences et d’habiletés. La communication est le
processus qui consiste a échanger de l'information. Certaines des compétences requises
en communication, mais pas toutes, sont identiques a celles utilisées en littératie en
santé. Par exemple, une personne pourrait posséder d'excellentes compétences en
communication sans avoir un niveau élevé de littératie en santé. Toutefois, pour une
communication efficace en matiére de santé, il est nécessaire d'avoir des compétences en
littératie en santé. La littératie en santé et la communication doivent toutes deux étre
étudiées, mesurées et évaluées.

JUSTIFICATION ET PRINCIPES FONDAMENTAUX DU
DEVELOPPEMENT ET DE L'EVALUATION DE PROGRAMMES
DE LITTERATIE EN SANTE :

Justification : Idéalement, les programmes et les outils d’évaluation connexes doivent
étre fondés sur des données probantes. Cependant, comme la littératie en santé est une
facon relativement nouvelle d'explorer les liens entre les individus, les communautés, les
systémes, les cultures et les résultats en matiére de santé, les travaux de recherche et
d’évaluation n’ont pas encore porté sur les résultats des interventions a ce niveau. Par
conséquent, les auteurs des programmes, les chercheurs et les évaluateurs doivent
conjuguer leurs efforts pour élargir nos connaissances en cette matiere. Bien qu'il soit
nécessaire de recueillir plus de données sur la maniére dont la littératie en santé favorise
un bon état de santé et sur le fonctionnement des interventions, l'état de nos
connaissances en ce domaine est suffisamment avancé pour justifier une série de
changements & apporter au systéme de santé et aux autres systémes qui y sont reliés.

Principes :

+  Les programmes de littératie en santé devraient étre basés sur les données recueillies sur
les interventions réalisées en littératie en santé.

«+  En faisant appel a des approches méthodologiques efficaces de l'évaluation, ['utilisation
et ['application des programmes de littératie en santé devraient favoriser l'avancement
d’une banque de données sur les interventions en littératie en santé.

Justification : Les programmes de littératie en santé peuvent étre élaborés pour tout le
monde, quel que soit le niveau d'éducation, la culture ou les compétences en
alphabétisation. Toutes les personnes, et non seulement celles ayant de faibles
compétences en alphabétisation, bénéficieront d'une amélioration de la littératie en santé
des individus, des travailleurs de la santé et des systémes de santé.
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Principes : Le développement et 'utilisation des programmes de littératie en santé et des
outils d’évaluation/de mesure devraient :

+  Faire appel & une approche participative en mettant le public visé a contribution & toutes
les étapes de la démarche.

« Etre fondés sur la théorie de la littératie en santé et étre concus de maniére a faire
progresser celle-ci.

« Etre fondés surla méme compréhension fondamentale de la littératie en santé méme
s'ils portent sur différents états de santé et visent des groupes de gens variés (p. ex. les
professionnels de la santé ou les adultes ayant de faibles compétences en
alphabétisation). Cette homogénéité permettra de faire des comparaisons dans tous les
contextes.

Justification : Nombre de programmes de littératie en santé actuels enseignent
principalement la communication dans le domaine de la santé ou le langage clair et
simple. Le langage clair et simple est une maniére de communiquer efficacement; le
langage clair et simple, la communication dans le domaine de la santé et la littératie en
santé ne sont toutefois pas synonymes. La littératie en santé englobe beaucoup plus que
le langage clair et simple, la lecture, I'écriture, le calcul et la communication efficace entre
les professionnels de la santé et le public.

+  lalittératie en santé inclut une sensibilité aux différences culturelles entre le systéme de
santé et le public, et ['habileté a composer avec ces différences. Elle est également
sensible au déséquilibre de pouvoir entre le systéme de santé et le public, et elle cherche
a réduire ce déséquilibre au minimum.

+  Les professionnels de la santé et les systémes de santé ayant des compétences en
littératie en santé sont ceux qui font en sorte que les patients se sentent bien accueillis et
a l'aise de poser des questions; qui donnent de l'information de facon claire et utile; et
qui s’assurent de prendre les mesures nécessaires et efficaces pour prévenir les
problémes de santé et offrir des traitements aux gens qui en ont besoin.

+  lalittératie en santé va au-dela des compétences en littératie en santé d’une personne.
Une personne qui posséde des habiletés en cette matiére a des connaissances de base en
science et en santé, comprend le systéme de santé qu’elle utilise, et estime qu’elle a le
droit de demander & recevoir les services dont elle a besoin pour rester en santé.

Principes : Un programme de en santé devrait :

« Etre fondé sur une approche intégrée des déterminants sociaux, culturels, politiques,
économiques et environnementaux de la santé, afin d’aider le plus possible les gens et
les systémes de santé dans leur cheminement vers une meilleure santé.

+ Tenter de prendre en compte les compétences et habiletés associées a la littératie en
santé des individus, ainsi que les enjeux culturels, sociaux, économiques et politiques des
systémes de santé.

Note : Si vous désirez que votre signature apparaisse au bas de la charte de Calgary pour
la littératie en santé, visitez le site
http://www.centreforliteracy.qc.ca/health_literacy/calgary_charter

Ce document a pu étre traduit et imprimé grace au soutien financier du Bureau de |'alphabétisation
et des compétences essentielles (BACE), un organisme du gouvernement du Canada. et
Canadi
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Annexe 7 : Fiche Lisa : Comment rédiger un support d’information pour la

sante lisible et compreéhensible ?

Comment rédiger un support
d’information pour la santé
lisible et comprehensible ?

Vious créez des brochures, vous rédigez des
documents pour inficermer votre public sur des
guesfions en lien avec la sanké.

Saviez-vous qu'en appiguant guelques régles
simples, vous pouvez ameliorer la darte de
ces supports ? Vous contribuerez ainsi 3 un
meilieur acces, pour tous, aux informafions
pour a sante.

<. En quelques mots

Lin texte est redigé en langage clair lorsque « Mnformation

quiil contfient et organisée ef présentée de telle sore que les
personnes a gui il 5'adresse armivent a le lire et 3 ke comprendra
facilement u"

Pour informer sur [a sants, disiibuer un support st parfois
nécessaire mais ne suffi pas. Cela dewait s'accompagner d'une:
discussion aves un professionnel lors d'une animation, d'une
consultafion, d'un stand...

D'aprés une enquéte réalisée en Belgique, 4 personnes sur 10 .
ont des dificulies pour comprendre, trouver, evaluer et appliquer Temognage
des informations en ben avec [a same®. Par aileurs, « peu importe (& (¢ Tres souvent, c'est

ke niveau de ifératie [comprehension), la majorité des lecteurs ne |it uni frangaks dimcliement
pas un texte en enfier, mais saute d'un fitre a Fautre ou dune WIWT:‘
premiere phrase de paragraphe a laufre »#. E'ut. m}enﬂm
fans mon 5ac, en me disant que
m . | Iral 3 3 la malsan. Fempiia
1 Le =t [l'J‘i mes dans man sac

; . . i .| et pulsamye & @ malson et

Uin suppart d'inforrmation efre congy aves le public desfinataire.

o ..F;F“* e o e | cest direct poubstie. Parce quil
il est impartant de tester le support. Pour cela, référez-vous | complique, pas assez images,

élai‘:idleLiﬂn‘Zztmmmmwm nen'nstpasr-:sezmm.

pour la sanié avec un groups 7 s, salima™ 9%
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@ Comment sy prendre ?

1.Comment soigner la présentation

du support ?
« Choisissez une police lisible dont les caractiéres
sont faciles & reconnaitre et assez grands
Awant de wous lancer dans la rédacfion d'un {m:ﬁfﬂmu}'
ﬂpmtpmmmsmqﬂuﬁm = Gardez a meme police pour l'ensamble
vous guideront fout au long de Mécriture™ ; du document si possible.
. « Preférez un texte aligne a gauche afin que
9' A qui vous adressez-vous 7 les espaces entre les mots soient réguiliers.
e - Utiisez des couleurs car elles rendent ke
« Que visez-vous a travers ce support 7 support plus atirayant mais sans en abuser.
Choisissez des confrasies eleves (exemple ©
= Guand et comment le support -
z a I texie nodir sur fiond blanc) powr assurer une
-
d'information sera-tHl fransmis 7 Bibilis —

= |Powr faire ressortir lNinformation importante,
utilisez ke caractére gras, les encadrés de
couleur ou les bordures, les fliéches ou autres.
symboles clairs. Par contre, évitez : [italiqus,
e soulignement (résenvé aux liens intemet),
les majuscules dans ke corps du fexte.

+ Enumérer les idées an utilisant des puces :
de preférence 5 puces maximum ef une phrase
par puce.

« Agrez suffisamment le texde avec un

espacement minimum de 1,15 3 1,25 enéne

les lignes.
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2.Comment choisir les mots 3.Comment sélectionner et organiser

et les phrases & utiliser ?

. P'rmiegezbesnmdelamdeuslﬁp_ﬁel

connus du public cible (exemple - avant plutot

que préalablement).

. EﬂE:hE]a‘g:nipmdlse les sigles,

abréviafions, acronymes ou mots etrangers.

« Ltilisez le méme mot tout au leng du document

pour désignier un meme ohiet, sans chercher

e SYnoyTTes.

. Hﬁmﬁmmsnﬂﬁ

sujet, verbe, complément.

. Enﬂqezlamﬂladampﬂ'm
le lecteur. Préferes les werbes 3

I'lmadipltﬂq.l’alrﬁrti

= Preférez les phrases aciives aux phrases

passwes (exemple irnenemea-:ﬁmpiutlt
que une acfion est mense).

megaiives.
= Evitez au maximum I'empioi de parenthéses,
astenisques, firets dans ke texts, points de
suspensions, bames chligues.
- Euiﬂbbﬂmuanﬂnagﬂ'rtnudmar
04 arousabeur

. PrEfEez_laﬁ:lmemmdermrbres
{18 phect que dix-hut).

« Indiguez les proportions phubit que
pourcentages (1 pasumsrmpthq.reﬁ'}\’n}.

linformation & ransmetire ?

Aller A lessentiel, aver les seuls détails qui
seront uliles pour cormprendre linfiormation.
Placez I'informaticn importarte en premier, puis
linformation secondaire, et enfin les condifions
et exceplions.

Organisez les idées dans un ondre logique

et facile & comprendre - du général au
particulier, du CONMU 3l MiNs connu, par ondre

Limitaz ke nombre de messages et prasentez
une idée par phrase.
Présentez une informafion adapiée au lecteur,
selon sa connaissance du sujed, sa logigue, sa
culture et son experence. Pour vesifier cala,
testez woire support auprés dun echaniilon du
public desiinataire (vwoir Fiche Lisa n®2).
Dionnez une informiation concréte =t explicie
{exemple : Marchez 10 minutes, 3 fois par
Jour, phutdit que Faites de lMewercics de fagon
moderes).

= Structurez le texde avec des titres et des

sous-tires.

Répélﬂl:esinﬁ]mdium les plus importanies
alafin

Rédigez des courts, ded4 a5

fignes {ou de 150 3 250 mots).

Ces recommandations ont &8 tirkes du
referentiel « Communiguer pour tous.
Guide pour une infarmation accessible »,
priepﬂ'SaThepLﬂqneFl?mﬂ Nous
avons selectionne quelques exemples de
recommandations qui nous semblaient les
plus periinentes pour redqeretmlmwdﬁ
suppaorts lisibles et comprehensibles pour fous
& pour vous donner lenvie o' aller phus koin.
wanisantepubliiquefrance fr
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Des outils et des ressources

Scolariug
Cet oulil en ligne vous permet d'évaluer e nieau
o2 lslbiltie de vos texbes. Lintroduciion de cette
fiche a ete analysee et a coteny un score e B,

a primaire ».
WWa sColarius.com

an santé », Lamlsux V., 2014

« precautions universelles » pour tous les outlis
2 communication en sanie. || s'agh dune « sare
2 mesures qul visent 2 minimisar j2 fsque,
pour Fensemible o2 I3 papulation, de ne pas blen
COmprendre les messages de sanbé publique x.
Disponible en igne.
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9 PoUrquoi
des Fiches Lisa 7

* u Lisa » est Fabréviation de

: a Littératie en sante » qui deskgne
* le6 capaciiés des pErsonnes 3

: acocader, comprendre, evaluer et
: appilguer des INSormiations paur
ce qul equivaut 3 un niveaw minimum de scokanke ;&ﬂ;ﬁgﬁmﬂﬁ
. acfions peuvent &tre mengées
: pour soutenir le6 PErEONNEs
. dans i3 mobilisation et ke

« Four qu'on g8 comprenns - Gulde de |Itkératle : mu:::mm
: informations disponibles, clalres
Ciang o2 quide tnas pratique, Fautsure 3 o2nl e £t comprenensiies.
. &n ligne : cullures-samte. be >

- oS oullls = Fiches Lisa

En savoir plus
sur la littératie
en santé

© Les Fiches Lisa complgdent

: gt accompagnend e guide

¢ u Littératle en santé : D'un

: concept A la pratique », Que Vous
: powvez obienir gratultement en

- naws contactant:

: cooc@ouliures-sante be

| REmerciemens
‘L= groupe d'action communautaine
. en santé de |a Figérafion des

+ malsons meédicales

Cuflures & Sanis
» 148 e d'Andsrecht

1000 Brussiles
www. culures-sante. be:

Fadaiies w1 Fra.
" ¥ Sarié
. - TEECE

e b e -

A T —
A
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Résumé du mémoire

Theme n°27 animé par : Christine FERRON, Déléguée générale de la Fédéeration nationale
d'éducation et de promotion de la santé, Professeur affilié a I'EHESP

Littératie en santé dans le secteur du soin et le secteur médico-
social : Le réle et la place des décideurs
Caroline Bray (EDS), Grégoire Combes (ED3S), Hélene Devos (ED3S),

Delphine Fichon (EDH), Nathalie Goutey (EDS), Justine Lauwerier (ED3S),
Marion Le Rouzo (EAAH), Noémie Resseguier (EAAH), Lana Richard (EDH)

Reésumé :

Le concept de littératie en santé est apparu depuis peu dans les textes francais, avec son
introduction notamment dans la Stratégie nationale de santé 2018-2022. Si ses enjeux sont
connus depuis longtemps, son application concréte n’en est qu’a ses balbutiements et la
coordination des actions en sa faveur est inexistante. Cela s’explique notamment par la
construction du systéme de santé francais, centré sur le volet curatif de la santé au détriment
du volet préventif. Ce phénomeéne renforce les conséquences des inégalités sociales et
territoriales de santé.

La France s’est emparée du terme anglo-saxon de littératie en sante, déja francisé au Canada,
pour définir les démarches qui ont pour but de donner aux personnes les outils nécessaires a
une prise de décision éclairée, qu’elle soit individuelle ou collective, pour améliorer sa santé
ou se maintenir en bonne santé. Au bout du classement d'une récente étude de I'OCDE
concernant [I'évaluation du niveau de littératie des populations, la France doit saisir
aujourd’hui une opportunité : faire des initiatives déja en cours une politique cohérente, afin
de permettre a tous 1’acces et l'utilisation des informations concernant leur sante.

Les décideurs en santé ont une place cruciale a jouer dans le développement de ce concept. Ce
mémoire émet différentes propositions dans le but de les sensibiliser et de les mettre en
capacité de mobiliser concrétement leurs ressources, afin que I’amélioration du taux de
litteratie en santé francais devienne une réalite. Ce rapport émet des recommandations a
destination des decideurs de tous les niveaux des champs sanitaire et medico-social, il
s’adresse ainsi aux acteurs tant nationaux que régionaux et locaux.

Mots clés : littératie en santé — prévention — inégalités sociales et territoriales de santé —
acces a la santé — éducation a la santé — décideurs — usagers — coordination

L’Ecole des hautes études en santé publique n’entend donner aucune approbation ni improbation aux opinions émises dans

les rapports : ces opinions doivent étre considérées comme propres a leurs auteurs
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