> ARTICLE // Article

AGIR EN FAVEUR DE LA LITTERATIE EN SANTE EN PERINATALITE EN iLE-DE-FRANCE :
DESCRIPTION DES DIFFERENTS PROFILS DES FEMMES ENCEINTES

// PROMOTING HEALTH LITERACY IN PERINATAL CARE IN ILE-DE-FRANCE: DESCRIPTION OF PREGNANT WOMENS’
PROFILES

Cécile Cazé (cecile.caze@ars.sante.fr), Pauline Jaouannet, Karen Assmann, Catherine Auger, Philippe Hivard,
Axeéle Reberga, Laurence Desplanques, Murielle Gagneau, Luc Ginot

Agence régionale de santé lle-de-France, Saint-Denis

Soumis le : 16.12.2024 // Date of submission: 12.16.2024

Résumé // Abstract

Introduction — Dans le cadre de son programme de réduction de la mortalité infantile (Rémi), ’Agence régio-
nale de santé fle-de-France (ARS IDF) a lancé le projet « Agir en faveur de la littératie en santé en périnata-
lité ». Lobjectif de cet article est de décrire les différents profils de littératie en santé des femmes enceintes
franciliennes.

Méthode - Létude s’est appuyée sur le Health Literacy Questionnaire (HLQ, 9 échelles, 44 questions) couplé a
une analyse sociodémographique. Trois maternités et un centre de protection maternelle et infantile (PMI) issus
de Seine-Saint-Denis, du Val-de-Marne et du Val-d’Oise ont interrogé des femmes enceintes entre octobre 2023
et mars 2024.

Résultats - A partir des 611 questionnaires renseignés, les résultats montrent que les échelles avec les scores
les plus bas sont « Naviguer dans le systeme de santé » et « Disposer d’informations suffisantes pour gérer sa
santé ». Lanalyse statistique a révélé douze profils variés de littératie en santé chez les femmes enceintes fran-
ciliennes. Cinqg profils concentrent les plus grandes difficultés (34%). La littératie tend a suivre un gradient social.
Cependant, méme avec un niveau de littératie élevé, des femmes présentent des faiblesses dans certaines
échelles.

Conclusion - La littératie en santé est considérée comme un déterminant crucial de la santé. Il semble néces-
saire de développer des stratégies d’intervention visant a promouvoir des environnements pro-littératie en
santé, adaptés a I'ensemble des profils des femmes, dans une logique de responsabilité collective pour lutter
contre les inégalités de santé.

Introduction - As part of its program to reduce infant mortality (Rémi), the French lle-de-France Regional
Health Agency (ARS IDF) launched the project “Agir en faveur de la littératie en santé en périnatalité” (Promoting
health literacy in perinatal care). The aim of this article is to describe the different health literacy profiles of preg-
nant women in the lle-de-France region (France).

Method - The study was based on the Health Literacy Questionnaire (HLQ, 9 scales, 44 questions) combined
with a sociodemographic analysis. Three maternity wards and a maternal and child health centre (PMIl) unit
located in three French departments surveyed pregnant women between October 2023 and March 2024.

Results - Results based on 611 completed questionnaires show that HLQ scales with the lowest scores are
“Navigating the healthcare system” and “Having sufficient information to manage one’s health”. Statistical
analysis revealed twelve different health literacy profiles among pregnant women in the Paris region. Five profiles
account for the greatest difficulties (34%). Literacy tends to follow a social gradient. However, even with a high
level of literacy, some women show weaknesses in certain scales.

Conclusion - Health literacy is considered a crucial health determinant. It seems necessary to develop inter-
vention strategies aimed at promoting health literacy-friendly environments, tailored to all women’s profiles, as
part of a collective responsibility to fight health inequalities.

Mots-clés : Littératie, Périnatalité, Inégalités sociales de santé
// Keywords: Literacy, Perinatal care, Social inequalities in health

Introduction

La littératie en santé représente la capacité d’accéder
a l'information, de la comprendre, de I'évaluer et de
la communiquer, afin de promouvoir, maintenir et
améliorer sa santé dans divers milieux et tout au long
de sa vie.

Des recherches récentes démontrent qu’il existe
d’importantes inégalités dans cette capacité a agir
face a un systeme de santé complexe?. La littératie
en santé influence divers aspects des soins de santé,
tels que 'adhésion aux traitements, la prévention des
maladies, et I'utilisation des services de santés. Par
exemple, avoir un niveau de littératie en santé élevé
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permet une participation plus active aux soins, une
meilleure compréhension des explications médi-
cales et une meilleure gestion des maladies chro-
niques. C’est donc un élément majeur des stratégies
qui renforcent la capacité d’agir des usagers*. Par
ailleurs, un faible niveau de littératie en santé est
associé a davantage d’hospitalisations, de recours
aux services d’urgence et a une mauvaise gestion
des maladies chroniques, et entraine aussi des colts
de santé plus élevés®.

Ainsi, renforcer la littératie en santé constitue un enjeu
majeur de santé publique, pour que chaque individu
puisse prendre en charge au mieux sa santé, mais
aussi pour contribuer a réduire les inégalités sociales
de santé.

L'lle-de-France (IDF) se caractérise par une mortalité
infantile et périnatale plus élevée qu’en France métro-
politaine. Améliorer les indicateurs de périnatalité est
une priorité de ’Agence régionale de santé (ARS), réaf-
firmée dans le Plan régional de santé (PRS) 2023-2028.
Elle s’appuie sur le renforcement d’un programme de
réduction de la mortalité infantile (Rémi), initié deés
20128, qui integre notamment plusieurs actions visant
a soutenir la capacité d’agir des femmes enceintes et
a améliorer les parcours en santé périnatale.

C’est dans ce programme que s’inscrit le projet franci-
lien « Agir en faveur de la littératie en santé en périnata-
lité » qui se déroule d’octobre 2023 a fin 2025. Lobjectif
principal de ce projet est d’identifier des profils de
littératie en santé de femmes enceintes franciliennes,
d’évaluer leurs besoins au regard de leur niveau de
littératie, puis de proposer des stratégies adaptées.
C’est cette premiére phase de description des niveaux
de littératie qui fait I'objet du présent article.

Méthode
Application de la méthode Ophelia

Cette étude s’appuie sur la méthodologie Optimising
Health Literacy and Access (Ophelia)’, qui a été déve-
loppée par des chercheurs australiens et arécemment

Encadré 1

été appliquée dans un contexte frangais®®. Le projet
est structuré en trois phases : 1) décrire les profils de
littératie en santé des femmes enceintes, 2) élaborer
un plan d’actions pour améliorer la littératie en santé,
3) mettre en ceuvre et évaluer les actions.

Les femmes enceintes ont été interrogées via le Health
Literacy Questionnaire (HLQ), auto-questionnaire
mesurant le niveau de littératie en santé, a partir
des perceptions des personnes interrogées et de
leurs capacités a évoluer au sein de leur environne-
ment. C’est un questionnaire multidimensionnel, aux
propriétés psychométriques validées ™. Il est consi-
déré comme un Proms générique (Patient-reported
outcomes measures). Son acces est soumis alicence.
Il se compose de 44 questions courtes avec un voca-
bulaire simple, réparties en neuf échelles indépen-
dantes. Les réponses sont au format d’une échelle
de Likert a quatre ou cing propositions permettant un
systeme de notation sémantique (score de 1 a 4 ou 5)
(encadré 1). Un score par échelle est ainsi calculé
permettant d’identifier les forces et faiblesses en
littératie en santé. Afin de décrire la population des
femmes, 12 questions sociodémographiques ont été
ajoutées.

Une solution numérique a été utilisée pour le remplis-
sage du questionnaire permettant un calcul automa-
tisé des scores par patiente pour chaque échelle.
Deux modes de remplissage étaient possibles : lors
du passage des femmes dans la structure de sante,
avec appui si besoin d’un professionnel et éventuelle-
ment d’un interprete ; ou en autonomie. Lexhaustivité
des réponses était requise pour qu’une patiente
puisse valider le questionnaire.

Recrutement des patientes enceintes

Le recrutement a eu lieu entre octobre 2023 et
mars 2024 au sein de quatre structures de santé
volontaires pour intégrer le projet : trois hopitaux et
un centre de protection maternelle et infantile (PMI)
localisés dans les départements de la Seine-Saint-
Denis, du Val-de-Marne et du Val-d’Oise.

Echelles du Health Literacy Questionnaire (HLQ) et réponses possibles avec score associé

1. Se sentir compris et soutenu par les professionnels de santé
2. Disposer d’informations suffisantes pour gérer la santé

3. Gestion active de la santé

4. Soutien social pour la santé

5. Evaluation de I'information sanitaire

7. Navigation dans le systeme de santé

8. Aptitude a trouver des informations de santé de bonne qualité

6. Capacité a s’engager activement avec les professionnels de santé

9. Compréhension suffisante de I'information en santé pour savoir ce qu'il faut faire

Réponses possibles :
1=Pas du tout d’accord
2=Pas d’accord
3=D’accord

4=Tout a fait d’accord

Réponses possibles :
1=Impossible ou toujours difficile
2=Généralement difficile
3=Parfois difficile
4=Généralement facile
5=Toujours facile
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Ces structures sont implantées dans des territoires
présentant des indicateurs de mortalité infantile et
périnatale défavorables, dans lesquels le programme
Rémi est déja déployé. Elles ont une patientele socia-
lement en difficulté, et leurs équipes sont expérimen-
tées dans la prise en charge des vulnérabilités.

Un consentement libre et éclairé a la participation de
’enquéte a été recueilli aupres des patientes préa-
lablement au remplissage du questionnaire. Afin de
faciliter la participation des femmes notamment les
plus vulnérables, un accompagnement au remplis-
sage par un professionnel de santé ou une médiatrice
en santé leur a été systématiquement proposé. Le
questionnaire était disponible en huit langues (parmi
la liste des traductions du questionnaire HLQ vali-
dées disponibles : francgais !, anglais, arabe, roumain,
bambara, yoruba, twi, chinois) et le recours a un inter-
préte pratiquant les langues citées était possible.

Analyse des données

Les données ont été analysées par le département
données et études en santé de '’ARS IDF au moyen
du logiciel R® version 4.3.2. Les caractéristiques
sociodémographiques des femmes ont été décrites.

Afin d’identifier différents profils de littératie en
santé, les réponses au HLQ ont été analysées par
classification ascendante hiérarchique (méthode
de Ward). Plusieurs solutions de clustering, de trois
a 14 groupes, ont été testées afin de déterminer
le nombre optimal de clusters, en s’appuyant sur
’homogénéité des scores HLQ et les caractéris-
tiques sociodémographiques au sein de chaque
groupe. Ces regroupements de femmes présentant
des profils similaires sont appelés « solutions de clus-
tering » dans la suite de I'article.

Elaboration des vignettes - des chiffres
ala vraie vie

En suivant la méthode Ophelia, les groupes présen-
tant les niveaux de littératie en santé les plus faibles
ont été transposés en vignettes. Il s’agit d’'une bréve
description d’'une personne fictive, représentative
du groupe, qui permet de rendre les résultats plus
concrets et plus faciles a appréhender par les parte-
naires lors de I’élaboration du plan d’actions. Dans ce
projet, cing vignettes ont ainsi été produites dans la
perspective d’identifier des interventions pertinentes
au regard des besoins particuliers de chaque profil
par les professionnels.

La rédaction des vignettes s’est faite en trois étapes
pour chacun des cinq clusters :

e d’abord la traduction concréete des scores HLQ
par échelle, en s’appuyant sur un tableau de
signification des faibles et hauts niveaux de litté-
ratie en santé '2, puis une synthése des données
sociodémographiques permettant la compa-
raison entre le sous-groupe et I’échantillon
global. Par exemple avec I'échelle 1 « Se sentir
compris par les professionnels de santé » :
un score de 2,14 signifie que les femmes ont
répondu majoritairement « pas d’accord » aux

questions, ce qui peut étre traduit par un niveau
faible, soit : « Les personnes qui sont faibles
sur ce domaine sont incapables de s’engager
avec les médecins et d’autres professionnels de
santé. Elles n’ont pas de professionnel de santé
régulier et/ou ont des difficultés a faire confiance
a des professionnels de santé comme sources
d’informations et/ou de conseils » ;

e en atelier avec des représentants des quatre
structures, la création d’une vignette de femme
a partir des données préparées (en étape 1) et
d’éléments d’histoires de vie issus des témoi-
gnages des professionnels ayant participé au
recueil des questionnaires et accompagnant
des femmes au quotidien ;

e enfin, la relecture des vignettes aupres des
équipes élargies des quatre structures enga-
gées a donné lieu a quelques ajustements afin
de s’assurer de la vraisemblance du récit et de
la représentativité de la population.

Résultats

Participation

Les quatre structures ont administré les question-
naires aux femmes présentes physiquement en
salle d’attente ou au cours d’une consultation. Au
total, 611 questionnaires ont été recueillis. Le temps
de remplissage variait de 15 a 45 minutes selon les
difficultés de compréhension rencontrées par les
patientes. Laide d’'un médiateur en santé pour faci-
liter la lecture et la compréhension des questions a
concerné 22% des femmes. Le recours a l'interpré-
tariat a été nécessaire pour 6% des répondantes, et
4% des questionnaires ont été renseignés dans une
langue étrangere.

Description des patientes

Les patientes étaient majoritairement agées de 30 ans
ou plus (56%). Une femme sur deux est frangaise née
en France. Les femmes ont une couverture sociale
et une mutuelle dans 68% des cas. Elles ont le plus
souvent déja des enfants (64%) et vivent en couple
(81%). Elles ont un niveau d’études supérieures dans
53% des cas.

Prés de la moitié des femmes (49%) estiment leur
situation financiere « juste ou compliquée ». Par
ailleurs, 48% des femmes exercent un emploi. Enfin,
7,3% des femmes sont en hébergement trés précaire
(hébergement d’urgence, a la rue, en squat). Une
sélection des caractéristiques sociodémographiques
est présentée dans le tableau 1. L'ensemble des
caractéristiques est disponible en annexe.

Résultats des scores HLQ et analyse
par clusters

Le tableau 2 décrit les scores obtenus sur les
échelles 1 a 9 du questionnaires HLQ pour la solu-
tion a 12 clusters et indique le score moyen de
chaque échelle pour la totalité de I'’échantillon. Cette
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Tableau 1

Sélection de caractéristiques sociodémographiques des femmes incluses

Classes d’age

15-25 ans

26-30 ans

>30 ans

Nationalité

Frangaise née en France
Francaise née a I'étranger
Etrangére

Emploi actuel (en dehors du congé maternité)
Oui

Non

Niveau d’études

Aucun

Primaire

Secondaire

Supérieur

Situation familiale
Célibataire sans enfant
Célibataire avec enfant(s)

En couple sans enfant

En couple avec enfant(s)
Situation hébergement
Logement fixe

Famille ou ami

Hébergement par des associations
Hébergement d’urgence

Rue, squat ou autres
Situation financiére estimée
Ok

Juste

Compliquée

Couverture sociale

Droits ouverts sans mutuelle
Droits ouverts avec mutuelle
AME

Aucun droit

Autre (visa touristique, ne sait pas...)

_

111 (18,2%)
161 (26,4%)
339 (55,5%)

304 (49,8%)
62 (10,1%)
245 (40,1%)

294 (48,1%)
317 (51,9%)

9(3,1%)

33 (5,4%)
237 (38,8%)
322 (52,7%)

39 (6,4%)

77 (12,6%)
181 (29,6%)
314 (51,4%)

2 (11,8%)
%)
%)

494 (80,9%)
72
4(2
213
0(1,6%)

3

4
1,6
310 (50,7%)

210 (34,4%)
91 (14,9%)

91 (14,9%)

414 (67,8%)
43 (7,0%)
51 (8,3%)
2(2,0%)

AME : Aide médicale de I'Etat.

solution a été retenue car elle a permis de mettre en
évidence des profils spécifiques (groupe B, H et K)
qui n‘apparaissaient pas sur les solutions de cluste-
ring inférieures.

L'analyse montre que les échelles qui obtiennent
les scores moyens les plus élevés sont : I’échelle 4
« Soutien social » (3,24/4), 'échelle 9 « Compréhension
de l'information pour prendre une décision » (3,95/5)
et I'’échelle 6 « Capacité a s’engager avec les profes-
sionnels de santé » (3,89/5).
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Les échelles avec les scores les plus bas sont
I’échelle 7 « Navigation dans le systeme de santé »
(8,55/5) et I'échelle 2 « Disposer d’informations suffi-
santes pour gérer sa santé » (2,96/4).

Selon les clusters, il apparait que certaines échelles
se démarquent avec de moins bons résultats y
compris dans les sous-groupes ayant les plus hauts
scores de littératie en santé. Le groupe B a ainsi
la particularité d’avoir pour I’échelle 1 « Se sentir
compris par les professionnels de santé » un score



inférieur a la moyenne (2,89 vs 3,03) alors que les
scores des autres échelles font partie des plus
élevés.

Parmi les 12 groupes, cing concentrent des diffi-
cultés en termes de littératie. Ainsi les groupes H,
I, J, K et L ont des résultats situés sous la moyenne
de I’échantillon pour I’ensemble des échelles (sauf
le groupe H qui est au-dessus de la moyenne pour

Tableau 2
Résultats de 'analyse par cluster et moyenne par échelle du Health Literacy Questionnaire (HLQ)

I’échelle 9). Une sélection des caractéristiques
sociodémographiques par groupe est présentée
dans le tableau 3.

Ces cing groupes ont été retenus pour I'élaboration
de vignettes, dans la perspective de I'élaboration du
plan d’actions (phase 2 du projet). lls correspondent
a 34% de I'’échantillon et sont représentés dans
chacune des quatre structures pilotes.

A |9
B |40 289 32 3,54 324
c |54 355 328 3,54 3,49
D |68| 3,16 3,13 3,03 3,51 322 3,96 379 3,95 411
E [34] 317 2,69 2,24 3,38 3,01 431 38 3,98 4,35
Fols2| 288 2,91 2,93 2,98 2,89 3,83 3,65 379 3,94
G |40| 317 2,87 298 | 366 | 282 3,79 3,25 3,44 3,67
Ho|40] 231 2,38 3,04 3,14 313 3,64 331 353 4,08
| 4 3,02 2,95 317 2,88 2,07 36 322 3,08 3.2
J 60| 255 2,48 2,59 2,81 256 3,44 317 3,11 351
K |16 214 2,27 2,59 283 341 2,94 3,56 4,24
L |4 252 2.41 271 276 26

Moyenne 3,03 2,96 3,06 324 3,08 3,89 3,55 3,67 3,95

Les cases avec un fond rouge et orange correspondent a une surreprésentation des réponses « pas du tout d’accord » ou « impossible », selon I'échelle
concernée. Pour rappel, les échelles 1 & 5 sont sur 4 points et 6 a 9 sur 5 points.

Tableau 3
Caractéristiques sociodémographiques pour les 12 clusters

A 92 31 74% 15% 66%
B 40 30 60% 28% 55%
C 54 32 57% 20% 72%
D 68 31 72% 18% 68%
E 34 32 76% 6% 62%
F 82 31 56% 22% 68%
G 40 32 75% 10% 48%
H 40 30 65% 22% 50%
I 4 30 34% 10% 51%
J 60 31 48% 35% 73%
K 16 29 38% 44% 62%
L 44 31 39% 7% 73%

47% 55% 34% 3% 1%
42% 40% 35% 10% 0%
44% 41% 50% 9% 2%
38% 65% 37% 3% 3%
38% 56% 53% 0% 6%
49% 45% 54% 10% 9%
35% 62% 32% 0% 2%
42% 52% 55% 20% 10%
71% 29% 63% 20% 15%
50% 43% 65% 13% 12%
56% 25% 81% 25% 19%
61% 39% 66% 18% 14%

AME : Aide médicale de I'Etat.
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Exemple du passage d’un cluster a une vignette

Le groupe K concerne 3% des répondantes
(16 femmes). Il évoque aux professionnels un profil
de femmes ayant migré récemment : elles sont les
plus jeunes (29 ans), plus fréquemment célibataires,
plus souvent concernées par ’hébergement précaire
(19%), 'absence de droit ou bénéficiaire de I'Aide
médicale de I'Etat (AME) (25%) et une situation finan-
ciére jugée difficile (81%). Elles ont fait peu d’études
(56% d’entre elles se sont arrétées au secondaire ou
avant). Le groupe K enregistre le moins bon score
de I’échantillon pour le soutien social (1,69/4), ce qui
atteste d’'un grand sentiment d’isolement. Ce groupe
présente cependant un trés bon score pour la capa-
cité a prendre des décisions en fonction des informa-
tions écrites comprises (4,24/5).

Cela a conduit a la rédaction de la vignette présen-
tant la situation d’'une femme prénommée « Bintou »
(encadré 2).

Discussion

Lenquéte nationale périnatale (ENP) 2021 avait
pour la premiere fois intégré I’évaluation de la litté-
ratie en santé via I'échelle 6 « Capacité des femmes
a s’engager avec les professionnels de santé » du
HLQ. Dans notre échantillon, cette échelle avait un
score élevé (3,89/5) tout comme I'était celui de 'ENP
(4,5/5) indiquant globalement un bon niveau. Cette
échelle parait donc peu discriminante pour évaluer
le niveau de littératie en santé. Bien que chrono-
phage, I'administration de I'intégralité du HLQ, a

permis d’identifier les dimensions pour lesquelles
les femmes estimaient avoir le plus de difficultés.
Certains groupes concentraient des scores bas sur
un grand nombre d’échelles tandis que d’autres,
plus hétérogenes, indiquaient des forces et des
faiblesses. De plus, certains résultats doivent tenir
compte des exigences et des attentes variables
des femmes en matiére de santé. Globalement, ces
éléments encouragent I’évaluation de la littératie en
santé via plusieurs échelles afin de mieux connaitre
la diversité des profils en littératie en santé.

Lun des enjeux majeurs de I'étude concerne la
participation des femmes les plus vulnérables qui
échappent habituellement a ce type d’enquéte.
La diversité des profils sociodémographiques de
I’échantillon confirme la participation des femmes
vulnérables, contrairement a une expérimentation
précédente menée en Tasmanie . Comme attendu,
nos résultats montrent que la littératie en santé tend
a suivre un gradient social, a l'intérieur méme d’une
cohorte de personnes vivant sur des territoires défa-
vorisés. Ainsi les cing groupes avec les plus bas
niveaux de littératie en santé contiennent davantage
de femmes ayant des difficultés sociales, comme un
hébergement précaire (plus de 10% dans chacun des
cing groupes), ou une situation financiére jugée juste
ou compliquée (55% a 81% selon les groupes).

Nos résultats concernant les échelles 2 et 7 sont
concordants avec ceux de I'’enquéte européenne
Health Literacy Survey (HLS) pour la France™. En
effet, ceux-ci témoignent également des difficultés
générales rencontrées par les usagers pour I'acces,

Encadré 2
Exemple de vignette d’'une femme enceinte

1 2 3 4 5 6 7 8 9

Se sentir Disposer Gestion Soutien Evaluation | Capacité a Navigation Aptitude @ ~ Compréhension
compris par ~ d’informations  avec de la social pour de s’engager dans le trouver des  de I'information
K les PS suffisantes pour santé la santé Iinformation : avec les PS systeme de informations  pour prendre
gérer la santé sanitaire santé une décision
2,14 2,27 2,59 _ 2,83 341 2,94 3,56 424

Bintou vient de Guinée. Elle a 21 ans et est en France depuis 4 mois aprés un parcours migratoire
difficile et violent, au cours duquel elle a perdu son compagnon. Elle a subi une excision dans sa petite
enfance. Elle a déja un enfant de 3 ans qui est resté au pays. Elle est enceinte de 5 mois. Elle a fini le lycée,
elle lit et écrit le francais. Elle est seule et a tres peur d’étre de nouveau agressée (échelle 4) depuis son
arrivée. Elle est actuellement dans un centre d’hébergement d’urgence, elle redoute d’étre mise a la rue car
cela fait trois fois qu’elle change d’hotel. Elle survit grace aux Restos du Ceceur et gagne un peu d’argent en
faisant des tresses.

Elle est allée aux urgences parce qu’elle avait trés mal au ventre et quelques saignements, c’est la qu’on lui
a dit qu'elle était enceinte. On lui a aussi annoncé qu’elle avait une hépatite B, elle ne connait pas les
conséquences sur sa santé et celle de son enfant (échelle 2). On I'a orientée vers la PMI, avec la brochure
qu’on lui a donnée, elle a réussi a prendre RDV et a su y aller (échelle 9).

Lors de la consultation, elle a tout fait comme on lui a demandé et a suivi les consignes a la lettre, mais elle
n'a pas osé poser de questions (échelle 6). Elle a du mal a faire confiance aux professionnels de santé et se
méfie des liens qu’ils pourraient avoir avec la police au vu de sa situation (échelle 1). Elle a été orientée vers
des personnes qui I'ont aidée pour la demande d’AME aujourd’hui en cours. Elle est un peu perdue entre les
différents interlocuteurs et qui fait quoi, prise de sang, échographie, démarche pour ouvrir des droits...
(échelle 7). Ce n’est pas comme en Guinée. Elle cherche a comprendre, a trouvé des informations via Google
sur le site ameli.fr (échelle 8).

PS : professionnels de santé ; PMI : Protection maternelle et infantile ; AME : Aide médicale de I'Etat.
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la compréhension, I’évaluation et I'utilisation de I'infor-
mation en santé (pour 44% des adultes) et pour navi-
guer dans le systéme de santé (pour 73% des adultes).

Dans le cas de la périnatalité en France, la lisibilité
du parcours de santé des femmes peut sembler
complexe, avec des lieux de prise en charge variés
et des professionnels de santé multiples, ce qui
constitue un risque de rupture de parcours, de suivi
inadéquat ou erratique pour les personnes les plus
vulnérables.

Le niveau de littératie en santé n’est pas uniquement
lié aux caractéristiques sociodémographiques indivi-
duelles : il interroge également la capacité du systeme
de santé a s’adapter a ces différents profils. Cela
renvoie a la notion de littératie organisationnelle, c’est-
a-dire la fagon dont les environnements agissent pour
tenir compte des écarts de niveau de littératie, afin de
garantir 'accessibilité et I'utilisation des informations
et des services 8. C’est pourquoi les stratégies a venir
devront intégrer la littératie organisationnelle.

Ainsi, dans nos travaux, un quart des femmes ont eu
besoin, soit d’'un accompagnement pour compléter le
questionnaire, soit de traduction. Cela montre un réel
besoin de simplification ou d’appui pour remplir et
comprendre les informations écrites délivrées lors des
parcours de soins (documents administratifs, ques-
tionnaires médicaux, ordonnance, documentation...).
Les outils numériques permettant la traduction ou
la lecture vocale peuvent étre une réponse, mais ne
doivent pas étre la seule, face a cette problématique.

La meédiation en santé est donc un levier pour
améliorer I'accés aux soins et favoriser I'autonomie
des femmes tout en sensibilisant les profession-
nels de santé sur les situations personnelles des
usagéres. Cependant, elle reste peu développée
et souvent fragile, notamment du fait d’'un manque
de reconnaissance statutaire et financiére, comme
relaté dans le rapport de I'Inspection générale des
affaires sociales (Igas) de 2023". La mise en ceuvre
des recommandations émises dans ce rapport reste
attendue par le terrain.

Lamélioration de la littératie organisationnelle peut
également passer par la sensibilisation des profes-
sionnels a la nécessité d’adapter le langage et les
postures professionnelles. C’est la raison pour
laquelle, en parallele de cette premiére phase du
projet, les équipes soignantes, les directions et
services supports des quatre structures ont béné-
ficié d’une formation sur la littératie en santé, animée
par une association en santé communautaire. Cette
formation a permis de rappeler I'ensemble des
dimensions de la littératie en santé et les enjeux dans
la lutte de réduction des inégalités en santé, pour
’ensemble des parties prenantes. Il s’agit ainsi de
créer une culture partagée et de prendre en compte
plus systématiquement la littératie.

Outre la formation continue, il serait pertinent
d’appréhender cette thématique deés la formation
initiale. En ce sens, I'arrété du 27 janvier 2025 relatif
aux modalités de participation de patients dans les

formations pratiques et théoriques des études de
médecine constitue un signal tres positif 8.

Dans la perspective de I'élaboration du plan d’actions,
la construction des vignettes a été ciblée sur les
cinq profils avec les niveaux de littératie en santé les
plus bas, en posant I’hypothése que certaines des
actions mises en place pour répondre aux besoins
spécifiques de ces groupes pourront in fine créer
des conditions favorables a la littératie en santé pour
’ensemble des femmes.

Limites

Les modalités d’administration étaient susceptibles
d’engendrer un biais de désirabilité, mais ce biais
a été limité en présentant I'’étude comme indépen-
dante de la prise en charge et de la relation avec les
professionnels.

Il n'a pas été possible de quantifier le nombre total
de femmes sollicitées pour participer a cette étude,
mais I'absence de traduction dans certaines langues
ou dialectes usuels de la population a été rapportée
comme un frein a l'inclusion de patientes par une
structure.

De plus, les médiatrices en santé ont observé une
lassitude et une perte d’attention des patientes,
interrogeant la fiabilité des réponses sur la fin du
questionnaire. Loutil ne permettant pas de faire des
enregistrements intermédiaires, certains profes-
sionnels ont préféré I'administration papier du ques-
tionnaire, puis la re-saisie des réponses dans l'outil,
permettant une administration en plusieurs temps.

Perspectives

Sur la base de ces résultats, un plan d’actions est en
cours d’élaboration. Certaines stratégies d’interven-
tion se dégagent, pouvant étre portées et soutenues
par les pouvoirs publics notamment par une agence
régionale de santé dans le cadre de sa politique en
périnatalité.

Ainsi dans une approche individuelle, promouvoir le
repérage systématique du niveau de littératie en santé
comme déterminant de santé permet d’adapter les
prises en charge en proposant des actions spéci-
fiques. Mais plus largement et dans une approche
organisationnelle, favoriser la construction d’environ-
nements pro-littératie en santé permet d’appréhender
la littératie en santé comme une responsabilité collec-
tive du systeme, dans I'objectif d’'un impact durable
dans la lutte contre les inégalités en santé. M
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Annexe
Caractéristiques sociodémographiques des femmes incluses

15-25 ans 111 (18,2%)
26-30 ans 161 (26,4%)
>30 ans 339 (55,5%)
Frangaise née en France 304 (49,8%)
Frangaise née a I'étranger 62 (10,1%)
Etrangére 245 (40,1%)
Oui 60 (24,5%)
Non 185 (75,5%)
Qui 294 (48,1%)
Non 317 (51,9%)
Aucun 19 (3,1%)

Primaire 33 (5,4%)

Secondaire 237 (38,8%)
Supérieur 322 (52,7%)
Cadre 67 (11,0%)
Profession intermédiaire/employée/commercgante 256 (41,9%)
Ouvriere 17 (2,78%)

Sans activité professionnelle

Célibataire sans enfant
Célibataire avec enfant(s)
En couple sans enfant

En couple avec enfant(s)

Logement fixe

Famille ou ami

Hébergement par des associations
Hébergement d’urgence

Rue, squat ou autres

0Ok
Juste
Compliquée

Droits ouverts sans mutuelle

Droits ouverts avec mutuelle

AME

Aucun droit

Autre (visa touristique, ne sais pas...)

Oui
Non

Oui
Non

271 (44,4%)

39 (6,4%)

77 (12,6%)
181 (29,6%)
314 (51,4%)

494 (80,9%)
72 (11,8%)
14 (2,3%)
21 (3,4%)
10 (1,6%)

310 (50,7%)
210 (34,4%)
91 (14,9%)

91 (14,9%)
414 (67,8%)
43 (7,0%)
51 (8,3%)
12 (2,0%)

136 (22,3%)
475 (77,7%)

37 (6,1%)
574 (93,9%)

AME : Aide médicale de I'Etat.
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