

[image: image]




Que les inégalités des conditions sociales engendrent des inégalités en santé est une réalité dont l'injustice doit être combattue par tous. y compris par les professionnels de santé et du domaine social.


Comment améliorer le soin apporté aux populations vulnérables. moins aptes à faire valoir leurs droits et particulièrement à risque de ne pas trouver de réponse à leurs besoins de santé? Quelle réflexion avoir sur le lien complexe entre un-e soignant e et son ou sa patiente dans sa complexité et sa place fragile dans nos sociétés? Comment les médecins peuvent-ils devenir actifs dans la lutte contre les déterminants sociaux de la santé?


Le présent ouvrage offre une revue des compétences requises ainsi que des conseils pratiques et éthiques. basées sur des évidences scientifiques. pour la prise en charge des personnes en situation de vulnérabilité et de précarité Il permettra de renforcer la capacité des professionnels de santé et du domaine social à identifier et prendre en charge les besoins souvent complexes. aussi bien physiques que mentaux. des individus et groupes exclus de la population générale: prisonniers. familles exilées. travailleurs du sexe. sans-abris et bien d'autres.


Les nouveaux chapitres de cette deuxième édition abordent des thématiques contemporaines ou émergentes. telles que les impacts biopsychosociaux du réchauffement climatique sur la santé. le contexte d'hypermobilité humaine et le poids des crises sanitaires qui contribuent à accroître les inégalités sociales de santé auprès des populations dites «précarisées»
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PRÉFACES
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Pr Jacques Cornuz


Directeur, Centre universitaire de médecine générale et santé publique,


Unisanté, Lausanne, Suisse


Un livre déjà indispensable !


Voilà déjà la deuxième édition du livre Vulnérabilité, diversités et équité en santé et nous nous en réjouissons. Cette nouvelle édition ne s’est pas contentée d’une mise à jour du contenu, elle s’est enrichie de très nombreux chapitres et articles, enrichissement qui témoigne de l’intégration de nouveaux domaines ces dernières années dans le thème général des vulnérabilités, de l’équité et de la santé. Ainsi, l’ouvrage adresse par exemple le changement climatique, les personnes en situation de handicap, la santé des personnes transgenres, la médecine inclusive et bien sûr la pandémie de Covid-19, cela toujours sous le même regard qui a fait le succès de la première édition. Le lecteur appréciera aussi la présentation souvent interprofessionnelle des sujets dans cette nouvelle édition. C’est pour nous l’occasion de rappeler à quel point notre spécialité, la médecine de première ligne, et nos institutions de santé communautaire sont et doivent rester engagées dans ces différentes thématiques, diverses, souvent complexes, et au-delà d’une médecine de l’organe.


Premièrement, parce que le généralisme, qui nous définit, nous caractérise justement par cette constante recherche d’élargissement de notre compréhension globale des éléments influençant l’état de santé d’un individu ainsi que ses préférences et valeurs liées aux soins. Comprendre et intégrer les éléments comme le changement climatique, le parcours migratoire, et l’identité de genre dans les soins aux patients sont en fait constitutifs de la médecine générale et la santé communautaire. Deuxièmement, parce qu’en tant qu’institutions universitaires publiques nous avons bien sûr la responsabilité de nous engager dans ces thématiques mais également, le plus souvent, nous avons les compétences. Les succès et les échecs de la gestion de la pandémie de Covid-19 ne nous auront jamais autant rappelé pourquoi nous avons besoin d’institutions publiques (gouvernements, organes nationaux et cantonaux, centres de soins, etc.) capables de réagir aux crises globales avec une préoccupation particulière pour les populations en situation de vulnérabilité. Force est de constater que c’est essentiellement le secteur public qui aura eu à gérer l’essentiel de la crise de la Covid : prise en charge clinique et des tests, information et recommandations, apprivoisement et distribution du matériel, y compris des vaccins, etc. Mais c’est aussi le secteur public qui n’aura pas réussi, malgré ses efforts, à éviter les conséquences plus importantes de la pandémie de Covid-19 sur les populations vulnérables cliniquement, économiquement et/ou socialement 1. Troisièmement, nous devons nous engager dans ces thématiques parce que nous bénéficions, en tant que soignants (que l’on travaille dans le domaine médical, infirmier ou de la pharmacie), d’une grande crédibilité auprès de la population 2. Notre engagement sur ces thématiques de vulnérabilités, diversités et équité en santé, qui sont de fait souvent des enjeux sociétaux, offre donc l’opportunité de favoriser des discussions sereines, nuancées mais néanmoins objectives et pragmatiques, et apaisées au sein de la société avec bien entendu les multiples autres acteurs concernés.


Ces trois raisons (généralisme, institution publique, crédibilité) de notre engagement pour cette thématique expliquent sans doute aussi que cet ouvrage soit né de l’initiative de quatre médecins d’institutions publiques, reconnus pour leurs expertises et ayant été capables de rassembler des auteurs de divers horizons et professions. Pour nous, ce livre est d’ores et déjà notre nouvelle référence francophone pour la pratique clinique auprès des populations en situation de vulnérabilité. Il est également un support exceptionnel pour les étudiants et professionnels de la santé en formation pour que ceux-ci puissent couvrir aujourd’hui ces thématiques dans leurs cursus et ne pas les découvrir une fois en pratique.








1 Riou J, Panczak R, Althaus CL, Junker C, Perisa D, Schneider K, Nicola C, Low N, Egger M. Socioeconomic position and the cascade from SARS-CoV-2 testing to COVID-19 mortality: Analysis of nationwide surveillance data. Preprint available at https://osf.io/ep4x9/.


2 Blendon RJ, Benson JM, Hero JO. Public trust in physicians--U.S. medicine in international perspective. N Engl J Med. 2014;371(17):1570-2.





Pr Jean-Daniel Tissot


Hématologiste, doyen de la faculté de biologie et de médecine de l’université de Lausanne, Suisse (2015-2021)


Un titre apparemment simple, Vulnérabilités, diversités et équité en santé, pour un sujet d’une grande complexité. Les éditeurs d’un ouvrage collectif – Patrick Bodenmann, Yves Jackson, Francis Vu et Hans Wolff – empoignent cette thématique avec force, intelligence et ouverture. Différents auteurs ont été impliqués dans la rédaction de ce monument de plus de sept cents pages. Cet ouvrage est une ouverture sur le monde actuel, sur le médecin d’aujourd’hui dans sa toute-(im)puissance, sur la médecine de la nécessité, sur le patient qui, comme un diamant, éclaire la médecine de ses multiples facettes. Faut-il encore reconnaître le diamant brut et le tailler pour lui redonner sa beauté ? Dans ce contexte, reconnaître l’autre et en faire un autre soi-même donnent une place particulière à la démarche de ce collectif – que Paul Ricœur me pardonne cette métaphore, lui qui a tant travaillé sur Soi-même comme un autre.


Ce livre est une initiation, ou, devrais-je dire, un parcours initiatique. L’ignorant, l’impétrant, l’élève (au sens du Pr genevois Maurice Roch et de ses célèbres Dialogues cliniques) et s’élève progressivement. Le lecteur se déplace au travers d’un chemin complexe, difficile. Mais ce chemin est balisé ; des bornes servant de repaires sont disponibles. Ce chemin conduit vers un but clairement identifié : celui-ci est nommé sans être normé – ce but est celui du soin approprié équitable. Le chemin évolue ; passe de ruelle à la voie, se transforme en route, puis redevient sentier. Mais les auteurs, guidés par les éditeurs, n’abandonnent jamais leur lecteur. Le cheminement est logique, le lecteur peut suivre le raisonnement cohérent qui défile au sein de chapitres bien structurés. Dans cette deuxième édition, preuve du succès de la première et de l’évolution critique des postures et des savoirs, l’Homme est au centre : l’Homme dans toutes ses dimensions, dans ses genres, ses forces, ses faiblesses, ses souffrances, ses identités. L’Homme est contraste : le médecin doit apprendre à identifier ce qui place le sujet malade dans son identité spécifique. La médecine n’est pas philosophie ; la médecine n’est pas amour de la sagesse : la médecine devrait être le reflet de l’amour de son prochain, tout simplement, mais avec toutes les sciences qui sont nécessaires à l’exercice de cet art.


Les éditeurs, aidés de leurs auteurs, sont les géographes sollicitées pour dresser la carte du monde complexe des vulnérabilités. Ils ont bien travaillé. Ils nous permettent de devenir des sortes d’Alexander von Humboldt lors de son voyage en Amérique du Sud, de faire comme lui, cette découverte de la nature ; mais de la nature humaine souffrante, délaissée, abandonnée aussi. Comme Humboldt qui découvrait l’écologie, les auteurs nous poussent à repenser l’écologie de la santé et surtout la place de l’Homme dans ce monde en respectant son écologie.





Professor Sir Michael Marmot


Director Institute of Health Equity London (United Kingdom)


The WHO Commission on Social Determinants of Health published its report, Closing the Gap in a Generation, in 2008, with the declaration, « Social Injustice is Killing on a Grand Scale » 1. The question was whether anyone would take us seriously (I chaired the Commission). Frequently, I hear the complaint that no one is listening. My response is evidence-based. Social determinants of health are on the agenda. We have had WHO Commissions in three of the WHO Regions: Europe, the Americas and, most recently, the Eastern Mediterranean. WHO has created a new Division of Healthier Populations as one of its three pillars. Within that Division is a newly created department of Social Determinants of Health supported, in part, by the Swiss Agency for Development and Cooperation. And, pleasingly, we have this book.


There is, of course, no straight line relation between understanding of the problem and action to address its manifestations. The UK provides a telling example. After publication of the WHO Commission report I was asked by the British Government to conduct a systematic review of health inequalities in England and the impact of social determinants of health. The Marmot Review was published in 2010 as Fair Society Healthy Lives 2. In February 2020, just before the pandemic struck, we published Health Equity in England: The Marmot Review 10 Years On 3. The health picture was not promising: the rate of life expectancy had slowed markedly; health inequalities were increasing; and life expectancy for the poorest people was declining.


In the 10 Years On report we documented the ways cut backs in public expenditure had damaged many of the social determinants of health – a likely contributor to the worsening health picture.


It was always likely that the Covid-19 pandemic would expose and amplify underlying health inequalities and so it proved. In December 2020, we published Build Back Fairer: The COVID-19 Marmot Review 4. The point of this publication was not only to document the impact on inequalities of the pandemic but to lay out the foundations for how to build a fairer society coming out of the pandemic.


Amid the gloom and turbulence caused by the pandemic, there is reason for optimism. The twin challenges of inequality and the climate crisis are an important part of public debate. The new division of healthier populations at WHO is in part a reflection of the need to confront these challenges. Where there may have not been action at national level in countries, there has been a great deal of interest at local level. In Britain, for example, the city of Coventry declared itself a Marmot City; Greater Manchester, a Marmot City Region. Other cities and local authorities have developed plans following the recommendations laid out in our reports.


Among active groups have been the health professions. In my Preface to the First Edition of this book, I recalled that the opening line of my book, The Health Gap, was: Why treat people and send them back to the conditions that make them sick 5? That implies actions outside the health care system, on the conditions in which people are born, grow, live, work and age; and on inequities in power, money and resources – together these constitute the social determinants of health. There is, though, much that the health professions can do. The Royal College of Physicians took the lead, with other medical royal colleges, in writing to the British Prime Minister, urging him to take action on the recommendations in our 10 Years On report. The medical Colleges were then important in forming an Inequalities in Health Alliance whose signatories now include 180 health organisations.


The present volume illustrates admirably how doctors can become active in addressing social determinants of health as well as the health consequences of inequalities in society. The health of marginalised and disadvantaged groups tells us a great deal about how such groups are treated in society, and hence about the nature of society. By paying attention to the health of such groups, doctors and other health personnel are leaders in creating ethical societies.


La Commission de l’OMS sur les déterminants sociaux de la santé a publié son rapport, Closing the Gap in a Generation, en 2008, avec la déclaration « L’injustice sociale tue à grande échelle 1 ». La question était de savoir si quelqu’un nous prendrait au sérieux (je présidais la Commission). J’entends fréquemment la plainte que personne n’écoute. Ma réponse est fondée sur des preuves. Les déterminants sociaux de la santé sont à l’ordre du jour. Nous avons eu des commissions de l’OMS dans trois des régions de l’OMS : l’Europe, les Amériques et, plus récemment, la Méditerranée orientale. L’OMS a créé une nouvelle division des populations en meilleure santé (Division of Healthier Populations) comme l’un de ses trois piliers. Au sein de cette division se trouve un nouveau département des déterminants sociaux de la santé, soutenu en partie par l’Agence suisse pour le développement et la coopération. Et, heureusement, nous avons ce livre.


Il n’y a, bien sûr, aucune corrélation directe entre la compréhension du problème et l’action pour faire face à ses manifestations. Le Royaume-Uni constitue un exemple révélateur. Après la publication du rapport de la Commission de l’OMS, le gouvernement britannique m’a demandé de mener une revue systématique des inégalités de santé en Angleterre et de l’impact des déterminants sociaux de la santé. Le Marmot Review a été publié en 2010 sous le titre Fair Society, Healthy Lives 2. En février 2020, juste avant que la pandémie ne frappe, nous avons publié le rapport Health Equity in England: The Marmot Review 10 Years On 3. Le tableau en matière de santé n’était pas prometteur : le taux d’espérance de vie avait nettement ralenti ; les inégalités en matière de santé s’accentuaient ; et l’espérance de vie des plus pauvres diminuait.


Dans le rapport 10 Years On, nous avons documenté les manières dont les réductions des dépenses publiques avaient endommagé de nombreux déterminants sociaux de la santé – un contributeur probable à l’aggravation de la situation sanitaire.


Il était toujours probable que la pandémie de Covid-19 exposerait et amplifierait les inégalités de santé sous-jacentes et c’est ce qui s’est réalisé. En décembre 2020, nous avons publié le rapport Build Back Fairer: The COVID-19 Marmot Review 4. Le but de cette publication n’était pas seulement de documenter l’impact de la pandémie sur les inégalités, mais de jeter les bases de la manière de construire une société plus juste en sortant de la pandémie.


Au milieu de la morosité et des turbulences causées par la pandémie, il y a lieu d’être optimiste. Le double défi des inégalités et de la crise climatique occupe une place importante dans le débat public. La nouvelle division des populations en meilleure santé à l’OMS reflète en partie la nécessité de relever ces défis. Là où il n’y a pas eu d’action au niveau national dans les pays, il y a eu un grand intérêt au niveau local. En Grande-Bretagne, par exemple, la ville de Coventry s’est déclarée Marmot City ; le Greater Manchester, une région de Marmot City. D’autres villes et autorités locales ont élaboré des plans en suivant les recommandations énoncées dans nos rapports.


Parmi les groupes actifs figurent les professions de la santé. Dans ma préface à la première édition de ce livre, j’ai rappelé dans la première ligne de mon livre, The Health Gap : « Pourquoi traiter les gens et les renvoyer dans des conditions qui les rendent malades 5 ? » Cela implique des actions en dehors du système de santé, sur les conditions dans lesquelles les gens naissent, grandissent, vivent, travaillent et vieillissent; et sur les inégalités de pouvoir, d’argent et de ressources – ensemble, ils constituent les déterminants sociaux de la santé. Il y a, cependant, beaucoup que les professions de la santé peuvent faire. Le Royal College of Physicians a pris l’initiative, avec d’autres collèges royaux de médecine, en écrivant au Premier ministre britannique, l’exhortant à donner suite aux recommandations de notre rapport 10 Years On. Les facultés de médecine ont alors joué un rôle important dans la formation d’une alliance pour les inégalités en santé (Inequalities in Health Alliance) dont les signataires comprennent désormais cent quatre-vingts organisations de santé.


Le présent volume illustre admirablement comment les médecins peuvent devenir actifs dans la lutte contre les déterminants sociaux de la santé ainsi que les conséquences sur la santé des inégalités dans la société. La santé des groupes marginalisés et défavorisés nous en dit long sur la façon dont ceux-ci sont traités dans la société, et donc sur la nature de la société. En prêtant attention à la santé de ces groupes, les médecins et autres personnels de santé sont des leaders dans la création de sociétés éthiques.








1 Commission on the Social Determinants of Health. Closing the Gap in a Generation. Health Equity Through Action on the Social Determinants of Health. Final report of the Commission on Social Determinants of Health. Genève : World Health Organisation, 2008.


2 Marmot M. Fair Society, Healthy Lives. The Marmot Review of Health Inequalities in England Post 2010: [S.l.] : The Marmot Review; 2010.


3 Marmot M, Allen J, Boyce T, Goldblatt P, Morrison J. Health Equity in England: The Marmot Review 10 Years On. London UK : Institute of Health Equity, UCL, 2020.


4 Marmot M, Allen J, Goldblatt P, Herd E, Morrison J. Build Back Fairer: The COVID-19 Marmot Review. The Pandemic, Socioeconomic and Health Inequalities in England. London : Institute of Health Equity, 2020.


5 Marmot M. The Health Gap. London : Bloomsbury, 2015.





Pre Samia Hurst-Majno


Directrice, Institut Éthique Histoire Humanités, Université de Genève,


Genève, Suisse


Dans le langage courant le terme « vulnérable » est fréquemment utilisé comme un synonyme de faiblesse, qui signifierait quelque chose comme « nécessitant l’aide ou la protection d’autrui ». Nous décrivons comme vulnérables des personnes qui suscitent chez nous une impulsion d’aide. Nous les décrivons comme des personnes à qui il manquerait quelque chose : la capacité de se protéger elles-mêmes. Ce langage est empreint de compassion. Il vise à l’aide d’autrui. Il est à ce titre moralement honorable. Il révèle cependant aussi une perception sous-jacente de la vulnérabilité qui est erronée et potentiellement dangereuse.


Cette perception est erronée car en réalité aucun d’entre nous n’est en mesure de protéger ses propres intérêts seul. Si certains d’entre nous en ont l’impression, c’est en raison de l’efficacité des structures collectives qui renforcent cette capacité et la rendent plus accessible. Nos sociétés existent fondamentalement pour cela : pour nous fournir une situation dans laquelle nous pouvons exercer des droits, faire des choix, vivre nos vies à l’abri de trop de risques involontaires. Les personnes vulnérables ne sont pas en elles-mêmes plus fragiles que les autres, elles sont moins bien protégées par les mécanismes qui nous protègent tous et qui ont été pensés et construits en priorité pour d’autres qu’elles. Dans une telle situation, oui, il est plus difficile de défendre ses propres intérêts. Mais ce n’est pas nécessairement en raison d’un manque personnel.


Cette perception est dangereuse parce qu’en maintenant les conditions structurelles de la vulnérabilité dans l’ombre, elle peut nous rendre aveugles aux torts dont les personnes vulnérables sont victimes. En mettant la protection de la vulnérabilité sur le terrain de la compassion, elle risque d’éluder qu’il s’agit bien souvent en fait d’un enjeu d’équité, à mettre sur le terrain de la justice.


Cette nouvelle édition de Vulnérabilité, diversités et équité en santé est donc bienvenue à plus d’un titre. Elle met de la lumière dans des recoins mal éclairés de notre société. En rendant sa complexité à la réalité de la situation des personnes vulnérables, elle permet une des fonctions premières de l’empathie : sa fonction sociale.




INTRODUCTION


Patrick Bodenmann, Yves Jackson, Francis Vu et Hans Wolff


Un accès aux soins adapté aux besoins individuels et accessibles à tous est un enjeu crucial dans nos sociétés contemporaines. L’augmentation des inégalités sociales et économiques, le contexte d’hypermobilité humaine et le poids des crises sanitaires contribuent à accroître les inégalités sociales de santé. Des personnes en situation de vulnérabilité sont moins aptes à faire valoir leurs droits et se trouvent particulièrement à risque de ne pas trouver réponse à leurs besoins de santé de manière efficace et satisfaisante. Comment les professionnels de la santé et du domaine social peuvent-ils répondre à ces besoins et comment intervenir sur ces inégalités ?


Fort de l’accueil très positif et favorable rencontré lors de la publication de sa première édition en mai 2018, en particulier auprès des publics professionnels et estudiantins de Suisse romande, la présente édition de l’ouvrage vise à apporter notamment une mise à jour de son contenu ainsi que d’introduire de nombreux nouveaux chapitres portant sur des thématiques contemporaines ou émergentes, telles que les impacts biopsychosociaux du réchauffement climatique sur la santé ou encore les conséquences de la pandémie de Covid-19 auprès des populations dites « précarisées ». Cet ouvrage a pour objectif de présenter les concepts de la vulnérabilité en lien avec les inégalités de santé dans un cadre ancré dans la pratique médicale et de santé publique. Il propose une revue des connaissances actuelles des compétences requises et offre des conseils pratiques pour la prise en charge des personnes et patients en situation de vulnérabilité et de précarité, tant sur le plan individuel que collectif. Il vise à renforcer la capacité des professionnels de santé et du domaine social à identifier et prendre en charge les besoins souvent complexes de ces populations et propose des outils à la fois pratiques, éthiques, et basées sur des évidences scientifiques.


Le livre est organisé en quatre parties : fondements, populations avec besoins spécifiques en matière de santé, pratiques cliniques et défis contemporains. Chacune est constituée de chapitres qui proposent aux lecteurs des objectifs d’apprentissage et des implications pratiques visant à résumer l’essentiel du contenu du texte pour une lecture rapide et ciblée, mais aussi des vignettes ayant pour objectif d’illustrer les thèmes abordés par des situations cliniques emblématiques. La première partie, intitulée fondements, pose les cadres théorique et conceptuel de la vulnérabilité en santé en abordant entre autres les déterminants sociaux et les inégalités sociales de la santé, la médecine sociale, la littératie en santé et les compétences transculturelles. La deuxième partie, populations avec besoins spécifiques en matière de santé, examine en particulier les liens entre les déterminants environnementaux, psychosociaux, comportementaux et biologiques qui peuvent conduire à une détérioration de l’état de santé de certains groupes d’individus ou à compromettre leur accès à des soins de qualité. La troisième partie, pratiques cliniques, cherche à rendre les professionnels de la santé et du domaine social attentifs aux symptômes et aux maladies fréquentes dans les populations vulnérables. La quatrième et dernière partie, défis contemporains, informe les lecteurs quant aux considérations cliniques, sociales, économiques, éthiques et morales à intégrer dans la prise en charge des populations dites « vulnérables ». Des exemples et modèles de réflexions et d’approches organisationnelles, institutionnelles et sociétales y sont décrits et discutés.


Rédiger un ouvrage sur ces thématiques complexes, sensibles, et dont la déclinaison locale varie grandement constitue un défi et nous ne prétendons pas à l’exhaustivité. Ce livre se veut être un point d’ancrage permettant la discussion autour de thématiques essentielles dans nos sociétés et nos champs d’intervention professionnelle. L’amélioration du soin apporté aux populations fragiles et la réflexion critique sur le lien complexe entre le ou la soignant·e et son ou sa patient·e dans sa complexité et sa place fragile dans nos sociétés en constituent l’objectif ultime.
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RÉDACTION ÉPICÈNE


Bien que nous soyons sensibles et concerné·e·s par l’utilisation du langage épicène, le générique masculin est utilisé dans plusieurs des chapitres proposés dans l’ouvrage sans discrimination et uniquement dans le but d’alléger le texte, désignant ainsi aussi bien les hommes que les femmes.






PREMIÈRE PARTIE :


fondements







CHAPITRE 1.1.


Déterminants sociaux de la santé et précarité : quels rôles pour le médecin ?


P. Bodenmann, Y. Jackson, T. Bischoff, P. Vaucher, C. Madrid, H. Wolff




Objectif d’apprentissage


Saisir l’importance et les implications, pour la pratique de la médecine, des déterminants socio-économiques de la santé et de la maladie du patient.





Les inégalités sociales croissantes, notamment à la lueur de l’actuelle pandémie de Covid-19, ont des répercussions importantes sur les déterminants sociaux de la santé à l’échelle individuelle et collective. La connaissance de ces déterminants et leur identification systématique par le médecin de premier recours sont indispensables pour adapter la prise en charge et intégrer des dimensions essentielles dans la relation singulière avec le patient. Témoin privilégié des inégalités sociales, le médecin se doit de les documenter, d’encourager la prévention et la promotion de la santé auprès des patients les plus démunis et de plaider en leur faveur pour réduire leur impact sur la santé.


Inégalités sociales de santé, épidémiologie sociale, médecine sociale


Plus de quarante ans après la signature de la déclaration d’Alma-Ata (1978) qui se fixait pour objectif la santé pour toutes et tous en l’an 2000 1, le médecin, qui a un très large accès à la population 2 et à ses différentes catégories sociales, demeure un témoin privilégié des inégalités sociales de la santé. Celles-ci correspondent à « une répartition inéquitable des ressources matérielles et non matérielles, interdisant aux individus et aux groupes sociaux d’atteindre des buts généralement reconnus comme légitimes (par exemple une protection sociale) ». L’analyse selon des critères sociaux de la distribution des phénomènes de maladie et santé – l’épidémiologie sociale – forme un des outils essentiels de la compréhension de la médecine sociale dont le thème majeur est celui des inégalités 3.


Précarité et pauvreté


Comment définir la précarité ? C’est « un état d’instabilité sociale caractérisé par l’absence d’une ou de plusieurs sécurités, notamment celle de l’emploi, permettant aux personnes et aux familles d’assumer leurs obligations professionnelles, familiales et sociales, et de jouir de leurs droits fondamentaux ». Les situations de précarité se développent « lorsque les conditions concernant le niveau socio-économique, l’habitat, les réserves financières, le niveau culturel, d’instruction et de qualification professionnelle, les moyens de participation associative, syndicale et politique, sont défavorables 4 ». Elle se définit par rapport à la communauté locale ou à l’ensemble de la société à laquelle appartient l’individu, la famille ou le groupe. Elle peut être matérielle (faisant allusion aux biens et aux commodités de la vie) et/ou relationnelle (relations familiales, au travail ou dans la communauté 5), objective ou subjective. Le terme « précarité » a tendance à se substituer à ceux, plus classiques, de « défaveur sociale », « marginalité », « misère », « pauvreté ». Selon certains auteurs, la précarité ne conduirait à la pauvreté que lorsqu’elle affecte plusieurs domaines de l’existence, qu’elle « se chronicise » et qu’elle compromet ainsi gravement les chances de réassumer ses responsabilités et de reconquérir ses droits par soi-même dans un avenir prévisible 4. La pauvreté absolue, manque de ressources financières jugées comme minimales pour la survie, se distingue de la pauvreté relative définie par rapport aux ressources moyennes disponibles dans une société 6.




Vignette clinique


Un homme suisse de 60 ans se présente à votre cabinet pour un bilan de santé. Il n’a pas vu de médecin au cours des dix dernières années, mais il aurait présenté une hypertension artérielle et une hypercholestérolémie non traitées, des crises de goutte, une lithiase rénale, des lombalgies chroniques ainsi que deux fractures du tibia lors d’accidents à moto. Après avoir perdu sa place de cadre dans une entreprise, il s’est trouvé pendant deux ans au chômage et reçoit actuellement une aide sociale minimale. L’anamnèse révèle un tabagisme et une histoire familiale positive pour les maladies cardiovasculaires tandis que le statut met en évidence une tension artérielle diastolique à la limite supérieure de la norme et une surcharge pondérale (indice de masse corporelle = 27 kg/m²). Vous documentez en fin de consultation une consommation d’alcool à risque dans un contexte socioprofessionnel et familial difficile. Quels sont les éléments de l’environnement social, professionnel et familial ayant un impact sur la santé de ce patient ? Une évaluation systématique des déterminants sociaux de la santé nous aide-t-elle à appréhender la précarité sociale de certains de nos patients et à y faire face de manière constructive ?





Même dans les pays les plus industrialisés, les personnes au bas de l’échelle sociale ont une espérance de vie plus courte et une santé moins bonne que les plus favorisées. Bien que personne ne meure de faim dans notre pays, la Suisse abrite une population très disparate au niveau socio-économique : en 2015, 570 000 personnes (7% de la population) avaient un revenu inférieur au seuil de pauvreté (soit 2 200 CHF/mois pour une personne vivant seule, 3 600 CHF/mois pour une famille monoparentale avec deux enfants et 4 000 CHF/mois pour un couple avec deux enfants). Les femmes seules avec enfants, les étrangers non européens et les personnes ayant terminé leur scolarité précocement étant particulièrement à risque. Parmi elles, 145 000 personnes faisaient partie de la catégorie des working poor définie comme une personne active qui a un emploi la plus grande partie de l’année mais qui vit dans un ménage pauvre de par la faiblesse de ses revenus – revenus d’activité et prestations sociales 7. Par ailleurs, on dénombrait en Suisse en 2015 environ 265 000 personnes (3,2%) tributaires de l’aide sociale 7. Ces chiffres varient peu depuis mais risquent de se péjorer nettement à la faveur de la pandémie de Covid-19.


Déterminants sociaux de la santé


Les inégalités sociales croissantes de la santé (non seulement en termes d’accessibilité aux soins mais aussi de répercussions sur la santé d’un environnement social défavorable) ont permis de comprendre que la santé (état de bien-être physique, mental et social selon la définition de l’Organisation mondiale de la santé [OMS] datant de 1946) est très influencée par des déterminants sociaux (tableau I) ; issus de données scientifiques établies, ceux-ci ont été systématisés par l’OMS en 1998, en 2004 8, en 2008 9, et en 2013. Depuis 2019, une nouvelle initiative de l’OMS vise à intégrer et développer les déterminants socio-économiques da la santé et de la maladie dans une réflexion plus large sur l’équité des soins (WHO Initiative for Addressing Social Determinants of Health for Advancing Equity). La connaissance de ces déterminants sociaux est indispensable, en particulier dans le domaine de la recherche en santé publique 10. Leur identification systématique est également utile et nécessaire au médecin, et lui permet de reconnaître plus régulièrement une précarité, voire une pauvreté. Cependant, l’intégration complexe de certaines questions dans l’anamnèse habituelle rend leur utilisation peu aisée en pratique clinique. Différents index de précarité permettant de cibler des zones géographiquement défavorisées ont été développés au cours des dernières années 5,11,12 ; initialement surtout britanniques, ces index ont été généralisés et adaptés à d’autres pays tels que la Belgique, la Suède, la Nouvelle-Zélande, les États-Unis et le Québec. Cependant ces index ne demeurent utiles que pour un usage populationnel. Le praticien, confronté – dans la relation singulière patient-médecin – aux caractères multidimensionnels de la précarité et aux inégalités sociales de la santé, pourrait bénéficier de l’existence de scores individuels de la précarité.


Précarité individuelle : score(s)?


Les 11 questions du score EPICES (Évaluation de la précarité et des inégalités de santé pour les centres d’examens de santé) intègrent l’ensemble des dimensions de la précarité définies notamment par Townsend et Warzinsky (tableau II). Ce score permet de mesurer la précarité d’un individu en tenant compte de ses caractéristiques socio-économiques et environnementales. La première version du score comportait 41 questions posées à 7 208 personnes lors d’une enquête ponctuelle menée en 1998 dans 18 centres d’examens de santé en France. Sa validation intervient en 2002 avec 11 questions posées à 197 389 consultants de 58 centres 13.















	Tableau I. Déterminants sociaux de la santé selon l’Organisation mondiale de la santé. 8





	Déterminants sociaux


	Impact(s) sur la santé







	1. Gradient social


	Les personnes situées au bas de l’échelle sociale sont très fréquemment exposées au risque de maladies graves ou de décès prématuré.







	2. Stress


	Les facteurs psychosociaux associés au stress (anxiété, sentiment de vulnérabilité, mauvaise opinion de soi-même) ont des effets cumulatifs avec le temps et entraînent une dégradation de la santé mentale en particulier.









	3. Petite enfance


	Les fondements de la santé de l’adulte prennent ancrage lors de la période prénatale et de la petite enfance.







	4. Exclusion sociale


	L’exclusion sociale peut à terme avoir un impact sur les risques de séparation – divorce/demandes d’invalidité et comportements à risque.







	5. Travail


	Le stress au travail, un faible niveau d’autonomie, la charge de travail, une valorisation inadéquate, sont autant d’éléments pouvant avoir un impact sur l’état de santé, en termes de morbidité mais aussi de mortalité prématurée.









	6. Chômage


	Les effets délétères sur la santé peuvent s’initier dès que le travailleur sent que son emploi est menacé. Des maladies prolongées ou un état de santé mentale déficient sont plus importants lorsque l’emploi est précaire ou lors de chômage par rapport à une situation d’emploi stable et satisfaisante.









	7. Soutien social


	Lors d’isolement et d’exclusion, des taux plus élevés de décès prématurés notamment d’origine cardiaque ont été mis en évidence.







	8. Dépendances


	Se réfugier dans l’abus de substances (tabac, alcool, drogues illicites) a pour impact notamment d’accroître les inégalités de santé.







	9. Alimentation


	Bien qu’un régime alimentaire équilibré et un approvisionnement suffisant en denrées alimentaires soient essentiels pour un état de bonne santé et de bien-être, l’accessibilité à de telles denrées est très variable.









	10. Transports


	Toutes les démarches visant à éviter la sédentarité améliorent d’une façon générale l’état de santé.








Bien que particulièrement intéressant pour la pratique clinique (questions simples et intuitives pour la plupart) et utilisé dans différents domaines de recherche 14-16, il demeure « imprégné » par les particularités du système médico-social local tout comme d’autres scores validés 17-19. Ainsi, l’utilisation clinique de ces scores doit être pondérée différemment, et leur usage en recherche revalidé aux caractéristiques propres du pays étudié. Un nouveau score développé à Lausanne mais utilisable au niveau international – le DiPCare-Q – est présenté dans le chapitre « Renoncement aux soins : dépistage et prise en charge » de cet ouvrage.


Discussion


Le médecin, confronté quotidiennement au fardeau de la maladie chez la personne socialement défavorisée 20, influencé dans ses décisions cliniques par le niveau socio-économique de son patient 21, et reconnu par la société comme un acteur devant apporter des solutions aux inégalités sociales 20, peut contribuer significativement à les réduire 22. Une attitude empathique, le travail interdisciplinaire au sein du réseau sociosanitaire, une bonne connaissance des situations de précarité courantes et des ressources disponibles dans ces secteurs (chômage, invalidité, revenu de réinsertion, etc.) (annexe 1.1), l’élaboration de plans de paiement, la prescription de médicaments génériques et la remise d’échantillons gratuits sont quelques-unes des stratégies utiles et souvent utilisées face à ces patients vulnérables 23 fréquemment dans l’attente de « bons conseils » de leur médecin 24. Même si influencer de manière tangible l’ensemble des déterminants sociaux de la santé qui dépendent fréquemment de conditions socio-économiques – et par conséquent de décideurs de la santé publique, de politiques et d’économistes – ne semble pas à la portée du médecin de premier recours, ses efforts pourraient et devraient se concentrer sur trois niveaux d’intervention 6,25 :










	Tableau II. Les onze questions du score EPICES. 13



	Questions



	1. Rencontrez-vous parfois un travailleur social ?



	2. Bénéficiez-vous d’une assurance maladie complémentaire ?



	3. Vivez-vous en couple ?



	4. Êtes-vous propriétaire de votre logement ?



	5. Y a-t-il des périodes dans le mois où vous rencontrez de réelles difficultés financières à faire face à vos besoins (alimentation, loyer, EDF, etc.) ?



	6. Vous est-il arrivé de faire du sport au cours des douze derniers mois ?



	7. Êtes-vous allé à un spectacle au cours des douze derniers mois ?



	8. Êtes-vous parti en vacances au cours des douze derniers mois ?



	9. Au cours des six derniers mois, avez-vous eu des contacts avec des membres de votre famille autres que vos parents ou vos enfants ?



	10. En cas de difficultés, y a-t-il dans votre entourage des personnes sur qui vous puissiez compter pour vous héberger quelques jours en cas de besoin ?



	11. En cas de difficultés, y a-t-il dans votre entourage des personnes sur qui vous puissiez compter pour vous apporter une aide matérielle ?



	Calcul du score : chaque réponse (oui ou non) donne un score pondéré en fonction d’un coefficient positif ou négatif selon la question posée. Ceci permet d’obtenir un score total variant de 0 (absence de précarité) à 100 (précarité maximale). Le score EPICES n’étant pas adapté à la Suisse, les coefficients ne sont pas intégrés au tableau.






1.documenter les inégalités sociales en intégrant dans son anamnèse les différentes dimensions des déterminants sociaux de la santé au travers de questions simples et respectueuses du patient telles que celles du score DiPCare-Q 13 ;


2.encourager la prévention et la promotion de la santé auprès de ces populations désavantagées qui adoptent fréquemment des comportements à risque, souffrent d’atteintes chroniques et renoncent aux soins ;


3.plaider en faveur de ces patients particulièrement vulnérables en tant que médecin, mais aussi en tant que citoyen de la société civile, conjuguant ainsi obligations professionnelles et convictions humanistes, afin qu’une médecine de qualité soit prodiguée sans exception.




Implications pratiques


•Le médecin, qui a un très large accès aux différentes catégories sociales de la population, est un témoin privilégié des inégalités sociales de la santé.


•Il peut et devrait être un acteur important en vue de les réduire.


•Documenter ces inégalités, encourager la prévention et la promotion de la santé auprès des populations désavantagées et plaider en leur faveur permettent d’influencer leurs déterminants sociaux de la santé.
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CHAPITRE 1.2.


Le médecin face aux inégalités sociales de la santé


S. Chatelard, P. Vaucher, H. Wolff, T. Bischoff, L. Herzig, F. Panese, F. Vu, B. Burnand, P. Bodenmann




Objectifs d’apprentissage


• Comprendre le mécanisme des inégalités sociales de santé.


• Appréhender la communication avec le patient comme un levier important pour combattre ces inégalités.


• S’intéresser à son réseau local d’acteurs médico-sociaux pour répondre au mieux aux problématiques liées à la vulnérabilité sociale.





La prise de conscience du lien entre inégalités sociales et état de santé a été décrite au XIXe siècle, comme l’illustre le Tableau de l’état physique et moral des ouvriers de Villermé (1840). On comprend aujourd’hui de mieux en mieux la nature de ce lien : il relève non seulement de la précarité matérielle, mais aussi de mécanismes psychologiques en lien avec des difficultés sociales et relationnelles. Il est urgent de situer et d’orienter la place, le rôle et la pratique du médecin dans la lutte nécessaire contre ces inégalités. Plusieurs pistes et outils d’action, déjà à sa disposition au quotidien, sont décrits ici. La notion d’« inégalités sociales de santé » (ISS) découle de celle, plus globale, d’« inégalités sociales », et regroupe au moins deux aspects importants : les inégalités d’état de santé et les inégalités d’accès aux soins, deux éléments parfois difficiles à appréhender en pratique quotidienne. Quelles sont leurs répercussions concrètes sur les patients ? Nous allons définir le cadre de ces ISS dans le contexte suisse pour en comprendre les déterminants et proposer quelques actions concrètes pour le médecin.


Quelles inégalités ? État des lieux et mécanismes


Les inégalités sociales reflètent des différences systématiques, parfois importantes, entre groupes sociaux quant au revenu, à la position professionnelle, à la propriété, à la formation ou à la santé (figure 1). Sur le plan spécifique des inégalités d’état de santé, les chiffres sont éloquents : en Suisse, entre 2001 et 2004, les hommes ouvriers de 25 à 65 ans avaient une probabilité de décès de 45% supérieure à celle des cadres et dirigeants du même âge. Cette surmortalité s’élevait à 166% pour les hommes sans emploi 1. Selon une enquête de l’Office fédéral de la statistique (OFS), réalisée en 2012, 27% des personnes s’étant arrêtées à la fin de la scolarité obligatoire déclarent des troubles physiques importants contre seulement 16% des personnes ayant une formation universitaire 2. Ces différences majeures sont liées à celles du gradient social de santé, qui intègre de manière multidimensionnelle les risques individuels liés à des facteurs sociaux, économiques et professionnels. Il ne s’agit pas seulement de personnes très pauvres, mais de populations en situation variable de vulnérabilité le long de l’échelle sociale. Elles souffrent de précarité et d’insécurité dans un ou plusieurs domaines de la vie, risquant à tout moment une aggravation et interférant avec l’état de santé (figure 2). Les déterminants sociaux des inégalités de santé sont nombreux et bien décrits (stress, conditions de travail, soutien social, histoire de vie, etc. 3,4). Il existe aussi des inégalités d’accès au système de soins, qui participent au gradient social de santé et peuvent être combattues au niveau de l’organisation des soins, mais aussi par chaque médecin. Elles existent en Suisse, comme le montrent plusieurs études récentes retrouvant une proportion de 10 à 15% de personnes qui ont renoncé à des soins pour des questions financières au cours de l’année précédente :




Figure 1. Terminologie spécifique et liens de causalité.
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Figure 2. Déterminants et dynamique des inégalités sociales de santé (ISS).
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•l’enquête 2010 du Commonwealth Fund 5, sur les systèmes de santé de 11 pays, a recensé entre autres les personnes qui, du fait de problèmes financiers, n’ont pas suivi la prescription du médecin, ont renoncé à voir un médecin alors qu’ils en ressentaient le besoin ou n’ont pas suivi la prise en charge recommandée. En Suisse, le taux était de 14% pour les individus dont les revenus se trouvent en dessous de la moyenne nationale.


•Wolff et al. 6 ont dénombré 15% de renoncement aux soins pour raisons financières dans l’année sur une population de 1 500 personnes dans le canton de Genève.


•Enfin, l’étude PAC7, effectuée sur 2 000 patients de médecins généralistes en Suisse romande, indique un taux de 11% pour le même phénomène.


Vulnérabilités et renoncement aux soins


Le renoncement aux soins ne peut pas être envisagé sous le seul angle économique. Outre les moyens matériels, la confiance du patient en lui-même et en l’autre participe aux prérequis de la consultation. Celle-ci peut être altérée par un sentiment de déficit de reconnaissance, de ne pas avoir reçu l’aide nécessaire lors d’événements difficiles le long du parcours de vie de la personne 8,9. L’équipe française de Bazin a montré, en 2001 10, une association significative entre renoncement aux soins pour raison financière et événements de vie traumatiques, même après ajustement sur les revenus, la profession et la couverture maladie. Ce résultat conduit à l’hypothèse que les patients interrogés mettent le renoncement aux soins sur le compte de difficultés financières, niant que l’obstacle est aussi (surtout) psychosociologique. Les travaux de Wilkinson 11 éclairent la nature du lien entre inégalités sociales, estime de soi et état de santé : les sentiments de perte de contrôle, d’infériorité, de dévalorisation, d’insécurité ou de stress s’accentuent au fur et à mesure que l’on descend dans l’échelle sociale. Ce retentissement psychosociologique des inégalités sociales aurait à son tour des effets physiologiques via des mécanismes neurobiologiques, démontrés par exemple dans plusieurs études sur le stress 12,13. Face à de telles situations, le colloque singulier entre médecin et patient est à la fois une occasion et un moyen de contribuer à restaurer l’estime de soi et la reconnaissance sociale du malade. Les médecins, qui voient la majorité de la population défiler dans leur cabinet 14, sont ainsi des acteurs de première ligne face aux inégalités sociales de santé. Une approche centrée sur la personne dans son environnement les dote d’un potentiel d’action important, à titre individuel, mais surtout en partenariat avec les autres acteurs du champ médico-social.


Interaction avec le patient


De nombreux outils sont à disposition du médecin pour améliorer les interactions avec ses patients vulnérables. Il s’agit de créer un lien en montrant du respect et de la confiance, d’écouter sans préjugés 15, et de délivrer une information et un plan de soins intelligibles. Cela consiste entre autres à :


1. Repérer les personnes vulnérables par des questions relatives à leur position sociale objective (profession, niveau d’éducation, etc.) et à leur positionnement subjectif sur l’échelle sociale. Il est démontré que le vécu subjectif prédit mieux l’état de santé que des données objectives comme le revenu 7,16. L’histoire de vie des patients, et notamment les épisodes de rupture, pourvoyeurs d’ISS, méritent d’être explorés 17, même dans les consultations au long cours parfois marquées par une forme de routine et de répétition.


2. Amener les patients à investir le champ de leur santé afin de leur permettre de devenir, autant que possible, les acteurs des changements propices à son amélioration. Cela rejoint la notion d’empowerment, processus de reconnaissance et d’habilitation des personnes dans leur capacité à régler leurs problèmes et à mobiliser les ressources nécessaires, de façon à éprouver le contrôle de leur propre vie 18. L’un des moyens d’amener les patients à retrouver ou à renforcer ce potentiel d’action est l’entretien motivationnel 19, méthode d’échanges centrée sur la personne visant à faciliter les changements de comportement en renforçant les motivations intrinsèques du patient par l’exploration et la résolution de l’ambivalence qui peut le caractériser. L’efficacité globale de cette approche est démontrée 20, même s’il faut relever qu’elle fait appel à des ressources relationnelles et cognitives souvent inégalement réparties dans l’échelle sociale. Un autre moyen, impliquant une équipe pluriprofessionnelle, est l’éducation thérapeutique du patient 21 (ETP), d’autant plus efficace qu’elle intègre la notion de health literacy 22.


3. Prendre en compte le niveau de littératie en santé (health literacy). La vulnérabilité sociale accompagne souvent une capacité altérée à comprendre les informations nécessaires pour pouvoir prendre des décisions éclairées concernant sa santé. Là encore, des outils de communication peuvent être utiles pour contribuer à pallier les inégalités sociales de santé 23-25 : encourager à poser des questions, utiliser le moins possible de vocabulaire médical, illustrer ses propos avec des schémas, demander au patient en fin de consultation de reformuler ce qu’il a compris (teach-back), etc.


4. Développer des compétences cliniques transculturelles afin d’améliorer la communication avec les patients de cultures différentes. Elles consistent à reconnaître et à maîtriser ses propres stéréotypes et préjugés plus ou moins conscients 26 ; à acquérir des connaissances spécifiques sur les problématiques des migrants et leurs contextes socioculturels, variant selon le pays d’origine et parfois même à l’intérieur d’un même pays 27,28. L’objectif est de ne pas juger la stratégie ou les habitudes de vie qui, à première vue, paraissent dommageables pour la santé, inappropriées ou simplement différentes aux yeux du professionnel. La capacité du médecin à comprendre le comportement et les symptômes de son patient à l’aune de son contexte culturel favorise ainsi la négociation avec le patient et parfois ses proches d’une prise en charge plus optimale pour tous 29. L’acquisition de ces compétences s’effectue lors de la formation initiale, mais aussi continue, accessible notamment dans les régions lausannoise et genevoise dont les hôpitaux universitaires participent au réseau Swiss Hospitals for Equity (anciennement Migrant-Friendly Hospitals 30). Notons que le développement de ces qualités est aussi profitable pour la prise en charge de tout patient occupant dans l’espace social une position différente de celle du soignant.


Maîtrise des problématiques socio-économiques : partenariat nécessaire


Pour résoudre ou du moins amorcer une solution à ces situations de vulnérabilité, il s’agit pour le médecin d’inscrire son action en concordance et en partenariat avec les autres acteurs du réseau sociosanitaire, car ces situations ne peuvent souvent pas se résoudre entièrement au cabinet médical. Ce travail en réseau est généralement bien maîtrisé par les médecins. Cependant, ils manquent d’outils pratiques 31, comme un carnet d’adresses permettant l’orientation de leurs patients vers des structures de prise en charge adaptées à leur situation sociale, économique ou professionnelle. En effet, s’il est par exemple prouvé que la majorité des patients souhaitent parler avec leur médecin de problèmes financiers liés aux frais de santé et que les professionnels perçoivent ce besoin, ceux-ci invoquent souvent le manque de temps ou l’absence de solution satisfaisante à proposer au patient pour expliquer l’évitement du sujet dans la consultation 32,33. Pourtant, les difficultés du patient relatives au coût du traitement ont des répercussions sur sa prise en charge. Dans une étude sur des patients âgés américains 34, deux tiers n’avaient pas dit à l’avance au médecin que, du fait du prix, ils prévoyaient de ne pas suivre la prescription, et un tiers n’en ont parlé à aucun moment. Le renoncement au traitement, outre son prix, était aussi lié à leurs croyances et représentations sur l’utilité et les potentiels effets secondaires des médicaments 35. Dans ce type de situation, une attitude ouverte et attentive peut permettre de mieux comprendre et de contourner les obstacles à la sincérité du patient dans l’expression de ses préoccupations et de ses conditions de vie difficiles, objectives ou subjectives. Il est licite de poser des questions directes au patient concernant sa situation économique, comme « Avez-vous parfois des difficultés à payer vos factures en fin de mois ? », ou encore « Pensez-vous pouvoir payer les médicaments, ou cela va-t-il poser problème dans votre budget ? ». Cela débouche sur des solutions simples et pragmatiques, telles la prescription de génériques ou l’utilisation d’échantillons gratuits 36. Annoncer une telle possibilité peut aider à mieux convaincre le patient du bénéfice à accepter et suivre le traitement prescrit. De surcroît, le développement d’un meilleur partenariat entre médecin et pharmacien semble se renforcer. Le but premier des cercles de qualité entre médecins et pharmaciens est de permettre une qualité supérieure ou égale de traitement tout en diminuant la quantité et le coût des médicaments. La bonne collaboration entre ces deux corps professionnels peut aussi contribuer à la réduction des ISS par l’amélioration de la qualité des soins aux personnes désavantagées sur le plan de leurs compétences en santé 37. Disposer d’interlocuteurs avec qui échanger et à qui adresser le patient permet sans doute au médecin d’aborder de manière plus confiante les situations de précarité. L’annexe 1.2 présente quelques adresses utiles pour les cantons de Vaud et de Genève. Il ne se veut pas exhaustif et recense surtout des ressources sur les questions socio-économiques, sans aborder d’autres thématiques importantes comme le handicap, le conseil juridique, etc.




Vignette clinique


« Lucie, une jeune fille […], souffrait de douleurs à l’oreille […]. Convaincue que son mal résultait de la violence de son père, elle consulta un médecin mais refusa le traitement qu’il lui prescrivit après avoir diagnostiqué une otite 38. » Cette citation de vignette clinique réelle doit éveiller les interrogations du médecin à explorer la situation personnelle de la jeune fille. On peut imaginer trouver que : Lucie vient de perdre sa bourse d’études après un échec à ses examens. Elle se sent inutile, se dévalorise, se définit comme un poids pour sa famille. Elle confesse aussi qu’elle s’est mise à fumer des joints suite au stress accumulé, et vit dans l’angoisse que son père découvre cette consommation : « S’il savait, il me tuerait ! » Le médecin connaît aussi son père qu’il suit notamment pour dépression suite à une perte d’emploi. Quels sont les représentations, les croyances, et le sens que donne cette patiente à ses symptômes ? Est-ce qu’on est en droit de se demander si elle a reçu une gifle, traumatisme pouvant déclencher une lésion de l’oreille ? Quelle est l’histoire de vie ayant conduit à ces violences familiales ? Quelles sont les priorités de la patiente et quelles solutions envisage-t-elle pour régler ses problèmes ? Quel est son niveau de compréhension de la physiologie et du traitement de l’otite ? Y a-t-il des difficultés financières à payer la consultation ou le traitement ? Avec quelles structures ou personnes-ressources peut-on articuler une prise en charge globale ?





Conclusion


Les déterminants sociaux de la santé agissent en amont de l’entrée des personnes dans le système de soins, qui est elle-même socialement graduée. Cela n’enlève rien à la pertinence et à la nécessité du rôle du médecin pour limiter les effets sur la santé de conditions et événements de vie difficiles. Reconnaître l’individu dans la singularité de son parcours de vie et de son rapport au monde est une posture professionnelle et une étape clinique importante. Elle permet de construire avec lui une prise en charge spécifique et individualisée qui, en lien avec les autres partenaires médico-sociaux, aide à lutter concrètement contre les ISS.




Implications pratiques


•Un homme suisse au chômage a 2,5 fois plus de risque de décéder avant 65 ans qu’un cadre.


•S’intéresser au contexte et à l’histoire de vie des patients, ainsi qu’à leurs représentations de la santé, permet une prise en charge personnalisée, mieux à même d’être suivie.


•Le partenariat avec les professionnels du champ médico-social est primordial. De nombreuses structures existent pour répondre aux problématiques complexes des patients vulnérables.
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CHAPITRE 1.3.


Inégalités socio-économiques dans la santé : de l’épidémiologie à l’épigénétique


S. Schrempft, D. Petrovic, S. Stringhini




Objectifs d’apprentissage


• Saisir l’importance des facteurs socio-économiques dans la santé.


• Comprendre les mécanismes sous-jacents aux inégalités socio-économiques dans la santé.


• Comprendre comment les inégalités socio-économiques dans la santé peuvent être réduites.





Depuis le XIXe siècle, l’espérance de vie a globalement augmenté dans le monde. Cependant, de larges inégalités existent toujours entre les pays. En 2019, l’espérance de vie était de 83 ans en Suisse, mais seulement de 53 années en République centrafricaine. Les inégalités de santé sont aussi observées dans les pays à revenus élevés comme la Suisse : les individus désavantagés du point de vue socio-économique, avec des ressources matérielles et non matérielles limitées (telles que les moyens financiers, les ressources intellectuelles, le prestige, le pouvoir), sont à un plus grand risque de maladies et ont une espérance de vie plus courte que les individus avantagés. Les facteurs socio-économiques peuvent impacter la santé soit directement, soit via des facteurs qui sont à la fois distribués socialement mais aussi liés à la santé, tels que l’accès aux soins, les comportements de santé, le stress psychosocial, l’exposition à des polluants environnementaux, aussi appelés « médiateurs ». Directement ou via ces facteurs « médiateurs », les facteurs sociaux impactent des processus biologiques directement liés à la santé. Afin de réduire les inégalités de santé, une approche structurelle globale semble être nécessaire. Cette approche ciblerait les différences socio-économiques et viserait à améliorer les conditions de vie où les gens travaillent et grandissent.


Introduction


Les inégalités socio-économiques dans la santé, ou le phénomène par lequel les individus désavantagés vivent en moins bonne santé, ont été observées pour la plupart des maladies. Généralement, la relation entre les conditions socio-économiques et la santé est représentée sous forme de gradient, de telle sorte que l’augmentation graduelle du désavantage socio-économique s’accompagne d’une détérioration graduelle de la santé. Des gradients socio-économiques dans la santé ont été observés pour les maladies infectieuses 1 et chroniques 2,3, les handicaps et déficits fonctionnels 4,5, la morbidité 3, et la mortalité prématurée 6,7, entre autres. Les individus désavantagés sont généralement plus vulnérables aux conséquences néfastes des défis sanitaires, anciens et nouveaux. Par exemple, la pandémie de Covid-19 a impacté la vie des individus à travers le globe, mais les groupes socio-économiques les plus vulnérables ont été les plus touchés 8-11. Des données récentes ont montré que les individus qui ont un revenu plus bas, une éducation plus basse, qui vivent dans des zones défavorisées, ou qui sont nés dans les pays plus pauvres ont un plus grand risque de mourir une fois infectés ; et seulement une partie de ce risque peut être attribuée aux maladies préexistantes 12,13. Ce chapitre met en évidence l’importance des facteurs socio-économiques dans la santé, et établit le lien entre différentes disciplines, telles que l’épidémiologie, la psychologie, et la biologie, afin de montrer comment le contexte socio-économique affecte la santé et la longévité.




Figure 1. Différence d’espérance de vie à la naissance entre les individus ayant le niveau d’éducation le plus bas et ceux ayant le niveau d’éducation le plus élevé, 2016 (OCDE, 2019).
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La définition du désavantage socio-économique : l’importance de l’indicateur


Le désavantage socio-économique est un concept complexe et multidimensionnel. Globalement, ce dernier peut être défini comme un accès limité aux ressources matérielles et non-matérielles collectivement désirées (tels que l’argent, le pouvoir et le prestige), qui empêchent un individu de prospérer dans le milieu social 14. Les chercheurs ont utilisé une diversité d’indicateurs afin de mesurer le désavantage socio-économique, allant de la perception subjective du statut social 15 aux indicateurs plus globaux, tels que le désavantage socio-économique du quartier. Les trois indicateurs les plus utilisés pour évaluer le statut socio-économique d’une personne sont le niveau d’éducation, les revenus, et la catégorie socioprofessionnelle (en utilisant l’information individuelle ou du foyer 16,17). Les facteurs socio-économiques ont tendance à être corrélés mutuellement, il est donc difficile de démêler leurs effets spécifiques. Les différents facteurs socio-économiques pourraient affecter la santé à différents moments de la vie, et pourraient avoir des effets cumulés et/ou indépendants 18-23. Des indicateurs multiples du désavantage socio-économique, préférentiellement mesurés à travers le parcours de vie, sont ainsi importants pour une compréhension globale de l’impact des expositions sociales sur la santé.


Le désavantage socio-économique est un prédicteur établi d’une plus mauvaise santé tout au long de la vie


Les inégalités socio-économiques de santé peuvent être décelées dès la naissance et durant les premières années de vie. Les individus nés dans un contexte socio-économique désavantageux ont un plus grand risque de troubles néonatals (naissance prématurée, faible poids à la naissance 24), des difficultés cognitives et socio-émotionnelles durant l’enfance 25, et des troubles métaboliques tels que l’obésité infantile 26. À l’âge adulte, les individus ayant une éducation plus basse, des revenus plus faibles, qui habitent dans des zones défavorisées, ou qui ont une catégorie socioprofessionnelle moins prestigieuse ont un plus grand risque de souffrir de diverses maladies plus ou moins liées, telles que les troubles psychiatriques, les dépendances à l’alcool ou aux drogues, les maladies des reins et du foie, les maladies cardiovasculaires et respiratoires, le cancer, le diabète, la démence 2,3, des handicaps physiques 5, et une mort précoce 6,7. Les inégalités socio-économiques dans la santé ont été observées dans de nombreux pays (y compris ceux avec une couverture maladie universelle), et tout au long du XXe siècle, malgré les changements majeurs dans les types de maladies qui ont affecté l’humanité 27,28. Bien que les inégalités socio-économiques dans la santé soient omniprésentes, leur magnitude varie 7,29,30. Par exemple, l’Italie et l’Espagne ont de plus petites inégalités de mortalité pour ce qui est des causes évitables en comparaison aux pays de l’Europe du Nord. Ces résultats suggèrent que les différences socio-économiques dans la santé dépendent du contexte, et soulignent l’importance de comprendre quand et pourquoi elles apparaissent.




Vignette clinique


Ces vignettes cliniques illustrent de quelle façon les individus socialement vulnérables peuvent se présenter dans différents contextes médicaux et cliniques. Essayez d’identifier les différents facteurs qui peuvent affecter la santé des patients, et réfléchissez de quelle façon ces facteurs peuvent être liés entre eux.


Une femme de 35 ans avec une sinusite chronique et une forme adulte de l’asthme arrive aux urgences avec une attaque asthmatique sévère. On lui a diagnostiqué de l’asthme au cours des deux mois précédents et on lui a prescrit des corticostéroïdes pour contrôler ses symptômes. Cependant, elle ne s’est pas présentée à ses rendez-vous de suivi et n’a pas réussi à prendre correctement ses traitements. Elle exerce deux emplois afin de s’en sortir, et s’occupe de ses enfants en tant que mère célibataire. Elle éprouve des niveaux de stress élevé au quotidien et s’inquiète de la présence d’humidité dans son appartement, un problème qu’elle n’a pas réussi à régler avec sa gérance. À la fin de la consultation, vous prescrivez à la patiente un plan écrit pour mieux gérer son asthme, et une visite à domicile est planifiée pour la semaine suivante. Vous lui recommandez aussi de contacter l’association des locataires afin de régler le problème d’humidité dans son appartement.


Un homme de 54 ans avec un problème d’alcool se présente à une évaluation psychiatrique. Il est sans emploi et est devenu SDF suite à l’augmentation de son loyer. Il a des antécédents familiaux d’alcoolisme et a été négligé durant son enfance. Sa consommation d’alcool s’est aggravée à la suite de son expulsion. Il s’est avéré que l’homme n’a pas postulé pour un revenu ni pour un soutien financier pour son loyer. À la fin de la consultation, vous établissez un diagnostic d’alcoolisme et de dépression. Vous prescrivez un antidépresseur ainsi qu’un cours de thérapie cognitivo-comportementale. Vous référez également le patient à une agence de soutien, qui l’aide à obtenir des prestations sociales, lui permettant ainsi d’obtenir un logement.





Les comportements de santé expliquent partiellement les inégalités socio-économiques de santé


De nombreux comportements à risque qui contribuent au développement des maladies chroniques, tels que le tabagisme, la sédentarité, et un régime alimentaire inadéquat, sont plus souvent observés parmi les individus désavantagés 31. Dans les pays à revenus élevés, on observe généralement une plus grande consommation d’alcool parmi les individus plus avantagés, les individus désavantagés sont plus touchés par les conséquences liées à l’alcool 32. Cette association est expliquée en partie par une consommation d’alcool plus risquée, ainsi qu’une agrégation des comportements de santé néfastes parmi les individus désavantagés 33,34. Une revue systématique récente a confirmé que les comportements de santé contribuent aux différences socio-économiques dans les maladies cardiométaboliques et la mortalité, mais cette contribution varie en fonction de la population et des caractéristiques des études examinées 35. Par exemple, la contribution des comportements de santé aux maladies et à la mortalité est plus élevée en Europe du Nord par rapport au Sud, ce qui peut être attribué à une distribution plus égale de certains comportements (tels que le tabagisme et le régime méditerranéen) au sein des populations socialement désavantagées et avantagées en Europe du Sud 36-38. Cependant, les comportements de santé n’expliquent pas entièrement la relation entre les facteurs socio-économiques et la santé, suggérant que d’autres mécanismes sont en jeu.


Le stress et les ressources psychosociales contribuent aux inégalités socio-économiques de santé


Le désavantage socio-économique détermine l’exposition à des facteurs environnementaux néfastes, mais aussi des situations personnelles et professionnelles génératrices de stress 39,40. Par exemple, le désavantage socio-économique à l’enfance est associé avec une plus grande exposition aux facteurs stressant tels qu’un traitement parental sévère, l’exposition à la violence, la séparation familiale, une éducation insuffisante, des relations négatives avec les pairs, un logement insalubre, des polluants, du bruit, et de la promiscuité 41. Le désavantage socio-économique à l’âge adulte est aussi associé avec une exposition plus importante aux événements néfastes de la vie 42, des conditions de travail dangereuses, et l’insécurité professionnelle 44. Les individus désavantagés sont plus enclins à éprouver des facteurs stressants multiples durant des périodes prolongées 45, et le stress chronique finit par altérer la capacité des individus à surmonter les situations difficiles 40. Des études ont montré que le stress psychosocial explique en partie les associations entre le désavantage socio-économique et de mauvais résultats en matière de santé 39,40. Par exemple, des événements défavorables (tels que la séparation familiale, l’exposition à la violence) qui ont lieu dans la toute petite enfance contribuent à l’association entre les conditions socio-économiques et l’inflammation à la moyenne enfance 47. Par ailleurs, la perception d’un niveau de contrôle bas dans la vie adulte contribue partiellement à l’association entre le désavantage socio-économique et un risque élevé de maladies cardiovasculaires et de mortalité 48,49. En outre, il est important de noter que les facteurs psychosociaux favorables tels que le soutien social peuvent amortir des effets néfastes du désavantage socio-économique sur la santé. En effet, certaines études ont montré que le désavantage socio-économique à l’enfance augmente le risque d’une mauvaise santé à l’enfance 50 et à l’âge adulte 51,52, mais que ce risque était réduit parmi les enfants ayant eu des mères particulièrement prévenantes et consciencieuses


Les processus biologiques liés au vieillissement et à la maladie expliquent les inégalités socio-économiques dans la santé


Un désavantage socio-économique persistant ainsi qu’un stress prolongé peuvent mener à une dérégulation physiologique qui augmenterait le risque de maladies. Le désavantage socio-économique à l’enfance et à l’âge adulte montre des associations à court et long terme avec une réactivité plus élevée de l’axe hypothalamo-hypophyso-surrénalien et du système nerveux autonome 53, des dérèglements métaboliques 54, une dérégulation de la réaction immunitaire et inflammatoire 55, et des altérations des structures et fonctions cérébrales liées à l’apprentissage, la mémoire, et à d’autres processus cognitifs 20,56,57. L’exposition à un désavantage socio-économique précoce et chronique déclenche également des changements épigénétiques qui accélèrent le déclin physiologique contribuant à la survenue de maladies chroniques et au risque de mortalité précoce 58,59. En effet, un nombre important d’études a montré que le désavantage socio-économique est associé avec des altérations épigénétiques dans l’ADN. Cette association serait dose-dépendante 60,61, et le désavantage à l’enfance semble être un fort prédicteur de la méthylation de l’ADN à l’âge adulte 61-64. Dans une étude longitudinale, les conditions socio-économiques du ménage dans l’enfance étaient associées avec une méthylation de l’ADN à l’âge adulte sur deux loci connus pour réguler l’inflammation, qui étaient associés avec des marqueurs inflammatoires dans le sang 65. L’exposition au désavantage socio-économique in utero a également été associée avec des changements épigénétiques dans l’ADN placentaire 60, ce qui est conforme à la preuve que l’exposition à l’adversité peut influencer le développement fœtal. Les modifications épigénétiques peuvent devenir héréditaires, transmettant le risque de maladies d’une génération à l’autre 58. En plus des effets principaux du désavantage socio-économique, il existe aussi une variation importante dans la susceptibilité physiologique des individus face à l’adversité. Les individus susceptibles voient leur santé se dégrader plus rapidement et de façon plus conséquente face à l’adversité, alors que d’autres, moins susceptibles, surmontent plus facilement les difficultés socio-économiques 67,68. Il y a des indices quant au rôle des processus épigénétiques dans la susceptibilité à l’environnement social. Par exemple, le désavantage socio-économique cumulatif a un plus grand effet sur la méthylation du gène lié à la dépression parmi les individus porteurs de l’allèle S du gène 5HTT (transporteur de la sérotonine), par rapport aux individus portant les allèles I ou vI. Considérés dans leur ensemble, ces résultats impliquent que les processus épigénétiques sont des mécanismes moléculaires par lesquels le désavantage socio-économique s’incorpore dans l’organisme.


Implications pour des interventions


La recherche investiguant les mécanismes sous-jacents aux inégalités socio-économiques de santé a mis en lumière le rôle des facteurs de risque environnementaux, comportementaux, psychosociaux et biologiques. Comme exemplifié dans les vignettes cliniques et la figure 2, ces facteurs ne sont pas mutuellement exclusifs. Cibler les inégalités socio-économiques de santé implique donc une approche intégrée agissant sur plusieurs niveaux, qui engage des efforts structurels et agit de façon durable 70. La promotion du développement précoce à l’enfance, la réduction de la pauvreté, l’amélioration de l’accès à une bonne éducation, et la création de foyers, d’écoles, quartiers, et environnements de travail sûrs et encourageants, constituent des domaines d’intervention importants 71,72. Par exemple, il existe des indices que les groupes désavantagés sont moins sensibles aux interventions qui encouragent un changement de comportement au niveau individuel, ce qui peut augmenter les inégalités de santé 73-75. Dès lors, une approche structurelle et globale est nécessaire afin de lutter contre les inégalités socio-économiques dans la santé. Des politiques gouvernementales telles que la taxation et l’interdiction de la publicité pour des produits comme le tabac ou l’alcool sont aussi nécessaires pour impacter les comportements de santé et la santé elle-même 76,77.




Figure 2. Les principaux déterminants de la santé (Dahlgren, 1995).
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Implications pratiques


•Le désavantage socio-économique est l’un des prédicteurs les plus importants de la mauvaise santé et de la mortalité précoce.


•Les facteurs globaux et proximaux contribuent aux inégalités socio-économiques de santé, incluant les mesures de gouvernance, ainsi que les ressources et facteurs de stress psychosociaux.


•Les mécanismes moléculaires sont sous-jacents aux inégalités socio-économiques de santé, soulignant le rôle de l’interaction entre les gènes et l’environnement.


•Une approche intégrative et durable est requise pour comprendre et lutter contre les inégalités socio-économiques de santé.
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CHAPITRE 1.4.


Évaluation de la littératie en santé


S. Zenklusen, T. Bischoff, F. Panese, P. Bodenmann




Objectifs d’apprentissage


• Se familiariser avec le concept de « littératie en santé ».


• Connaître les outils permettant d’évaluer la littératie en santé dans sa patientèle.


• Favoriser la communication patient-soignant.





Les carences en littératie en santé touchent principalement certaines populations à risque en limitant l’accès aux soins, l’interaction avec les soignants et l’autoprise en charge. L’utilisation systématique d’instruments de dépistage n’est pas recommandée et les interventions préconisées en pratique consistent plutôt à diminuer les obstacles entravant la communication patient-soignant. Il s’agit d’intégrer non seulement les compétences de la population en matière de santé mais aussi les compétences communicationnelles d’un système de santé qui se complexifie.


Introduction


On définit la littératie en santé comme étant « la mesure dans laquelle l’individu a la capacité d’obtenir, traiter et comprendre les informations de base en matière de santé et le fonctionnement des services nécessaires lui permettant de prendre une décision appropriée pour sa santé 1 ». Ce concept apparu dans la littérature dans les années 1990 s’est développé dans un contexte caractérisé par la médicalisation croissante du quotidien et la tendance à l’autonomisation des patients. Les chercheurs travaillant dans ce domaine sont encore en quête de consensus et nous présentons dans cet article l’état des connaissances actuelles sur cette notion ainsi que certaines implications pratiques possibles. Cette vignette clinique servira de guide.




Vignette clinique


M. A, 62 ans, vous consulte pour la poursuite d’une anticoagulation orale initiée il y a trois jours à l’hôpital après la découverte d’une fibrillation auriculaire. Son INR (International Normalized Ratio) est actuellement à 1,7 avec une cible entre 2 et 3. Vous voulez lui donner des instructions pour qu’il s’autonomise dans la prise en charge de son anticoagulation et comprenne le principe de cette thérapie nécessitant des contrôles fréquents. À l’anamnèse, vous apprenez que M. A a stoppé sa scolarité après l’école primaire pour travailler comme ouvrier dans une usine de textile. Il est actuellement chômeur en fin de droits et bénéficie de l’aide sociale.





Concepts et définitions


La notion de « littératie en santé » renvoie à des aptitudes en matière de lecture, d’écriture, de calcul, d’expression et de compréhension orale ainsi qu’à des connaissances conceptuelles et culturelles. On distingue trois types de compétences : la compréhension de textes suivis, de textes schématiques (graphiques, tableaux) et de textes au contenu quantitatif 2. On peut classer ces compétences selon trois niveaux : fonctionnel, interactif et critique 3 (tableau I). Ainsi définie, la notion de « littératie en santé » doit moins être comprise dans le sens de la seule maîtrise de contenus médico-sanitaires que dans celui de dispositions génériques nécessaires à la circulation et aux activités des personnes. Celles-ci sont requises tant dans les systèmes de santé que dans les dispositifs administratifs, pratiques et techniques de la vie quotidienne des sociétés industrielles et urbaines contemporaines. Les aptitudes en calcul ont une importance particulière car bon nombre d’informations fournies aux patients sont de nature quantitative ou nécessitent d’effectuer des calculs basiques : dosages de médicaments, valeurs de laboratoires ou évaluation de la valeur nutritive de leur alimentation. Selon leur champ d’application, ces compétences peuvent être définies comme : des compétences médicales qui permettent de s’orienter spécifiquement dans le milieu médical 4, des compétences en santé qui, de manière plus large, permettent de prendre en charge sa santé dans la vie quotidienne (concept intimement lié à celui d’empowerment) et des com-pétences en santé publique permettant de prendre des décisions sanitaires profitant à la communauté 5. Un lexique précise différents concepts dans ce domaine (tableau II).


Quelques conséquences d’une littératie en santé déficiente


Dans un système de santé prônant l’autonomisation progressive des patients, les personnes ayant une littératie en santé déficiente sont pénalisées. Elles se retrouvent plus fréquemment dans certains groupes à risque : personnes âgées, malades chroniques, minorités ethniques, personnes à bas revenus ou à bas niveau d’instruction, etc. 6 Cependant, ce genre de difficulté est susceptible d’atteindre toutes les franges de la population. Le phénomène n’est pas toujours aisé à identifier dans la mesure où l’aveu de ces déficiences est souvent considéré par les personnes comme un risque de dégradation de leur image sociale et relationnelle. Ainsi, la gêne ressentie par les patients confrontés à leurs difficultés peut constituer une barrière entravant la communication avec les prestataires de soins. Les obstacles engendrés par les déficiences en littératie en santé se situent à trois niveaux : l’accès aux soins, l’interaction entre les patients et les professionnels de la santé et l’autoprise en charge 7. En conséquence, l’état de santé général des populations concernées est moins bon et on retrouve notamment un plus mauvais contrôle des maladies chroniques 8. Sur le plan économique, on a estimé en 1998 le coût des déficiences en littératie en santé entre 30 et 73 milliards de dollars aux États-Unis 9. Cela s’explique aisément pour une population ayant des comportements à risque plus fréquents, des taux plus élevés d’hospitalisation, des diagnostics plus tardifs, une moindre compliance ou encore un accès restreint aux programmes de dépistage et de prévention 8. En Suisse, 48% des personnes de la population générale ont des difficultés en termes de littératie en santé ; 61% ont des difficultés avec la littératie digitale et 67% ont de la difficulté à naviguer dans le système de santé 10. Par ailleurs, 57% des Romands estiment que la communication avec leur médecin est insuffisante, notamment dans l’exposition des différentes alternatives thérapeutiques 11.





Tableau I. Types et niveaux de littératie en santé.
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	Tableau II. Lexique.



	Littératie *



	Aptitude à comprendre et à utiliser l’information écrite dans la vie courante, à la maison, au travail et dans la collectivité en vue d’atteindre des buts personnels et d’étendre ses connaissances et ses capacités. Cet anglicisme qui nous vient du Québec est utilisé en raison de l’absence de réel équivalent francophone. Le « lettrisme » étant un courant artistique, ce terme amènerait la confusion. L’« alphabétisme » resterait une traduction inexacte. Enfin le terme « littérisme » est parfois utilisé.



	Littératie en santé



	Terme choisi pour traduire health literacy. Il est aussi utilisé en allemand : Gesundheitskompetenz.



	Illettrisme **



	Situation des personnes scolarisées qui ne maîtrisent pas ou insuffisamment la lecture, l’écriture et le calcul. De ce fait, ces personnes ne peuvent pas participer activement à la vie sociale, familiale et professionnelle.



	Analphabétisme **



	Situation des personnes qui n’ont pas ou presque pas été scolarisées et qui n’ont jamais appris à lire ni à écrire.






* Définition de l’OCDE tirée de La Littératie à l’ère de l’information. Rapport final de l’enquête internationale sur la littératie des adultes, 2000. Disponible sur : www.oecd.org/dataoecd/24/62/39438013.pdf, page consultée le 25 mars 2011.


** Définitions de l’association romande Lire et Écrire : www.lire-et-ecrire.ch, consulté le 22.04.2011.


Outils d’évaluation


Il faut insister sur le caractère multidimensionnel de la littératie en santé rendant sa mesure difficile. Il ne suffit pas de demander aux patients s’ils savent lire ou s’ils nous ont bien compris, de même qu’on ne peut se fier aux seuls critères sociodémographiques. Ainsi, les médecins surestiment souvent la littératie en santé de leurs patients, alors que beaucoup d’entre eux n’ont pas les capacités pour interagir correctement avec le système de santé 12. Certaines méthodes informelles sont très utiles pour évaluer de manière indirecte la littératie en santé. On peut poser une question ouverte concernant la compréhension du patient, du type : « Vous savez, je donne ces instructions tant de fois par jour que parfois, j’oublie quelque chose. Pourriez-vous me dire ce que vous avez appris afin que je puisse être sûr que vous ayez tout compris ? » Cette technique appelée teach-back consiste donc à demander au patient de reformuler l’information qu’on lui a transmise afin de s’assurer de sa bonne compréhension 13. On peut aussi demander de lire un formulaire, poser des questions spécifiques sur les instructions transmises ou encore être attentif à certains comportements symptomatiques de mécanismes de défense liés au risque de dégradation de son image sociale et relationnelle que nous avons relevé. On peut donner l’exemple du patient qui prétend avoir oublié ses lunettes afin d’éviter de devoir lire 14. Les tests d’évaluation « formels » élaborés quasi exclusivement aux États-Unis et dont les plus importants sont résumés dans le tableau III se divisent en deux groupes :


•les tests de reconnaissance de mots, dont le REALM 15 est le plus utilisé en médecine, consistent en une liste de mots médicaux à lire à haute voix avec une prononciation correcte. Ils n’existent qu’en anglais puisqu’ils jouent sur les subtilités de prononciation propres à cette langue. Récemment, un test d’un type un peu différent a été développé : le METER 16. Il s’agit d’une liste de 80 mots incluant 40 mots d’origine médicale et 40 termes n’existant pas dans le vocabulaire, le patient devant indiquer les mots qu’il reconnaît ;


•les tests de compréhension utilisent des situations concrètes : lire un formulaire par exemple. Les plus utilisés d’entre eux sont le TOFHLA 17, sa version courte le S-TOFHLA 18 et le NVS 19 (figure 1). Ce type de test prend plus de temps mais peut être adapté aux besoins spécifiques des patients et se prête à la traduction (la plupart de ces tests existent dans une version espagnole). Le « SILS » a été développé pour une utilisation dans la pratique et se présente sous la forme d’une question courte 20. Il a été validé également en espagnol 21. Malgré le nombre d’outils existants, il semble y avoir un consensus pour affirmer que l’on ne dispose actuellement pas des moyens nécessaires à la mesure exhaustive de la littératie en santé 22, notamment concernant les échanges oraux 23. Des traductions de ces tests ont été réalisées dans de nombreuses langues et le S-TOFHLA a par exemple été traduit en français, en allemand et en italien 24. Cependant, leur validité peut être remise en question si certaines spécificités culturelles ne sont pas prises en compte. De nombreuses critiques peuvent être émises quant aux tests existants : ils n’évaluent pas les compétences en communication orale, ils manquent de sensibilité culturelle et ne sont pas adaptés à certains groupes de population, etc. 25


Tableau III. Principaux tests d’évaluation de la littératie en santé.


[image: image]


* Il s’agit d’une forme de test évaluant la capacité de lecture où des mots sont ôtés d’un texte et le lecteur doit remplir les blancs.


** Échelle répandue dans les questionnaires psychométriques, elle contient en général cinq ou sept niveaux qui permettent de nuancer le degré d’accord.


Regard critique


Par « littératie en santé » on considère implicitement qu’il s’agit des compétences des patients. Cependant, les prestataires de soins portent aussi la responsabilité d’une communication sous-optimale, puisqu’ils définissent habituellement les conditions de l’interaction médicale. L’utilité des instruments de dépistage de la littératie en santé est aujourd’hui débattue, sachant que tous les patients profiteraient de progrès en matière de communication, indépendamment de leur littératie en santé. On sait aussi que les malades chroniques qui doivent se prendre en charge quotidiennement 8 pâtissent davantage des déficits en communication et mériteraient une attention particulière. Certains auteurs estiment que les questions courtes 20 ont le format idéal pour la pratique puisqu’elles permettent une évaluation rapide, sans provoquer de gêne chez les patients 26,27. Le dépistage d’une littératie en santé limitée peut avoir l’effet néfaste de stigmatiser les patients concernés 28. La plupart de ces tests catégorisent effectivement les individus en trois groupes suivant que leur littératie en santé est « adéquate », « marginale » ou « inadéquate » et risquent de mettre à l’écart du système de santé des individus qui le sont déjà trop. Dans la pratique quotidienne, il n’est pas envisageable d’évaluer chaque patient et certains experts recommandent de dresser des profils de littératie en santé pour un groupe de patients 29. Le médecin devrait donc évaluer un échantillon de ses patients (par exemple : 50 patients) afin de connaître l’ampleur du phénomène dans sa patientèle. Sensibilisé au problème, il pourra ainsi ajuster ses techniques de communication en utilisant par exemple le teach-back 13. Finalement, les interventions préconisées en cas de littératie en santé inadéquate consistent à favoriser les interactions productives, par exemple en simplifiant le niveau de lecture du matériel d’information, en utilisant le langage courant, des diagrammes et des images pour illustrer les explications 13. La mise en pratique de ces interventions suppose que les praticiens soient formés en conséquence et évitent tout jugement vis-à-vis des patients.




Figure 1. NVS (Newest Vital Sign) traduit de l’anglais.


Indications données aux patients sur un bac de crème glacée.
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Instructions pour l’investigateur
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Vignette clinique : quelle suite ?


En sachant que potentiellement un tiers de la population 6 est à risque d’avoir une littératie en santé inadéquate et que ce problème a tendance à augmenter avec l’âge, vous voulez vous assurer que votre patient a bien compris les enjeux de son nouveau traitement. Une façon d’évaluer de potentielles difficultés de compréhension serait d’utiliser le SILS en lui demandant avec quelle fréquence il a recours à de l’aide pour remplir des formulaires. Vous lui remettez ensuite un carnet d’anticoagulation et, en utilisant un vocabulaire adapté, discutez de l’indication ainsi que des risques liés à ce traitement, notamment en cas de surdosage. Pour gagner en efficacité, vous parcourez ce carnet avec le patient, quitte à lui demander de lire à haute voix, et utilisez d’autres supports comme des illustrations afin de combiner les moyens d’information. Enfin, vous utilisez la technique du teach-back et demandez au patient de vous retransmettre ce qu’il a compris de la discussion. Vous revenez sur les aspects qui semblent les moins clairs et répétez les informations importantes. Tous ces efforts ne sont pas une perte de temps puisqu’il est reconnu que le manque de compliance et les effets indésirables sont souvent liés à une mauvaise connaissance du traitement 30.





Conclusion


Il existe ainsi plusieurs moyens d’appréhender et d’atténuer les difficultés dans la communication soignant-patient lors de littératie en santé déficiente 31 :


•l’outil du teach-back, c’est-à-dire demander au patient de retransmettre les informations qu’il a reçues ;


•la question « Avec quelle facilité remplissez-vous les formulaires médicaux par vous-même ? » (sachant qu’elle n’a pas encore été validée en français) ;


•l’attention portée à d’éventuels « mécanismes de défense » du patient (comme prétexter d’avoir oublié ses lunettes afin d’éviter de devoir lire) ;


•l’utilisation de supports visuels variés (graphiques, schémas) ;


•l’utilisation d’un langage adapté au niveau éducationnel du patient.


De plus, simplifier le fonctionnement du système de santé et en faciliter l’usage sont des mesures universelles permettant de minimiser les effets néfastes d’une littératie en santé limitée. Il est également crucial d’adopter une perspective communautaire (la littératie en santé limitée est liée à plusieurs types de disparités raciales, sociales, etc.) et des communications de santé publique inspirant confiance (fiables, objectives et efficaces 32).




Implications pratiques


•Les déficits en littératie en santé des patients sont rencontrés fréquemment en pratique et l’usage de techniques de communication comme le teach-back permet de s’assurer de la bonne compréhension d’une consigne et de mettre en évidence de potentielles carences communicationnelles.


•L’évaluation de la littératie en santé n’est pas aisée, mais des questions courtes ont été validées à cet effet. Celles-ci s’avèrent utiles en pratique même si leur performance après traduction de l’anglais n’est pas connue.


•Mieux qu’une évaluation systématique, mesurer la littératie en santé sur un échantillon de patients permet de prendre conscience de l’ampleur du problème dans sa patientèle et d’être sensibilisé aux conséquences potentielles des déficits en littératie en santé.


•En abordant ce thème, il faut être attentif à éviter toute stigmatisation. Le but n’étant pas de classer les patients en « compétents » ou « incompétents » mais bien d’optimiser la communication avec ces derniers.
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Objectifs d’apprentissage


• Prendre connaissance des défis de la communication avec nos patients.


• Savoir définir la littératie, l’illettrisme, l’analphabétisme et la littératie en santé.


• Comprendre le lien entre une faible littératie en santé et l’état de santé.


• Intégrer l’interdisciplinarité comme moyen pour y faire face.


• Comprendre la responsabilité du système de soins dans la réflexion sur l’accès aux informations sur la santé des patients.





Communiquer avec nos patients au XXIe siècle


Quatre publications du Journal of the American Medical Association 1-4 nous ont proposé de reconfigurer l’expérience clinique avec nos patients. Pour ce faire, il s’agirait d’encourager nos patients à nous poser des questions, d’améliorer la communication notamment au travers du dossier informatisé, et ce pendant la consultation sous forme de partage de l’écran. Il s’agirait également d’organiser des campagnes pour susciter les questions de la part des patients aux soignants, et de finalement les faire participer à l’agenda de nos recherches (Nothing about me without me). Cependant, il est judicieux de se poser la question : « Est-ce possible pour chacun de nos patients 5,6 ? » En effet, selon le niveau de littératie et de littératie en santé (appelée aussi « compétences en santé ») du patient, une participation active de celui-ci au rapport thérapeutique peut s’avérer difficile.


Littératie


La littératie est l’aptitude à comprendre et à utiliser l’information écrite et orale dans la vie courante, à la maison, au travail et dans la collectivité en vue d’atteindre des buts personnels et d’étendre ses connaissances et ses capacités 7. Les composantes de la littératie sont, hormis la lecture et l’écriture, le calcul (numératie), la parole et l’écoute. La notion de « littératie » fait appel à l’éducation et donc a deux notions importantes que sont l’« analphabétisme » (situations de personnes qui n’ont pas ou presque pas été scolarisées et qui n’ont pas eu la possibilité d’apprendre à lire, à écrire et à calculer) et l’« illettrisme » (situations de personnes scolarisées qui ne maîtrisent pas ou insuffisamment la lecture, l’écriture et le calcul). Aujourd’hui, 16% de la population en Suisse appartient à l’un de ces deux groupes, la moitié d’entre eux étant des étrangers, l’autre moitié des Suisses (données fréquemment partagées par le milieu associatif notamment).


Littératie en santé


Le premier usage du terme « littératie en santé » (en anglais health literacy) remonte à une conférence d’éducation médicale en 1974. Elle est définie comme étant « la mesure dans laquelle une personne a la capacité d’obtenir, de traiter et de comprendre des informations de base en matière de santé et le fonctionnement des services nécessaires lui permettant de prendre une décision importante pour sa santé7 ». En 2004, l’Institut de médecine (Institute of Medicine nord-américain) a fait part d’un certain nombre de résultats d’études résumant l’ensemble de l’évidence parue jusqu’alors. De manière conceptuelle, la littératie en santé dépend de la littératie, et conditionne l’individu dans son approche du système de santé, mais a également un impact direct sur un certain nombre d’outcomes cliniques et des coûts engendrés au sein du système de santé 8. Au cours des dernières années, le concept s’est élargi pour mettre l’accent non seulement sur la littératie proprement dite, mais également sur d’autres aptitudes : c’est pourquoi le terme « compétences en santé » est de plus en plus utilisé en Suisse, sous l’influence notamment de la terminologie germanophone de Gesundheitskompetenz. Différents types de littératie en santé sont importants (compréhension de textes suivis, compréhension de textes schématiques, compréhension de textes aux contenus quantitatifs) et différents niveaux de compétences en santé sont rapportés :


•les aptitudes en lecture et en écriture nécessaires pour faire face à des situations quotidiennes ;


•les aptitudes plus avancées permettant d’être proactif dans la recherche d’information et dans la communication ;


•enfin les aptitudes très avancées permettant une analyse critique de l’information et un contrôle plus étendu sur sa santé 9.


Une revue systématique de la littérature essentielle dans le domaine et effectuée en 2011 10 a permis de mettre en évidence que de faibles compétences en santé conditionnent plusieurs outcomes cliniques parmi lesquels un accès restreint aux programmes de prévention et de dépistage, des comportements à risque plus fréquents, des diagnostics plus tardifs, une moindre compliance, un plus mauvais contrôle des maladies chroniques, et d’une façon générale un moins bon usage du système de santé avec un recours plus fréquent aux services d’urgence. Une enquête de 2009 à 2012 et incluant quelque 8 000 personnes de 8 pays européens a mis en évidence qu’entre 40 et 49% des personnes interrogées éprouvent des difficultés pour comprendre leur médecin, décider quel dépistage effectuer, et comprendre l’impact des mesures de politique de santé 11. Plus récemment, une étude de l’Office fédéral de la santé publique a montré que 45% des personnes interrogées en Suisse ont des compétences en santé qui posent problème et que 9% d’entre elles ont des compétences insuffisantes 12,13. En Suisse, on sait que de faibles compétences en santé engendreraient une augmentation des coûts de la santé de 3 à 5% 14. De même il apparaît que 18% des personnes faisant des choix pour leur assurance ont de faibles compétences en santé 15 tout en sachant que 85% des personnes au sein de la population générale en Suisse souhaitent avoir un rôle actif dans le cadre de leur prise en charge. Localement, quelque 50 médecins de premier recours romands ont conscience du problème. 58% d’entre eux pensent y être confrontés quotidiennement, ce qui représente une charge quotidienne perçue. 60% d’entre eux seraient intéressés par des outils de dépistage 16,17. Ces chiffres conséquents ont été repris et retravaillés récemment dans un ouvrage international, édité par un groupe d’auteurs de plusieurs disciplines 18.


Rôles du médecin


Le médecin devrait penser à de potentielles faibles compétences en santé chez son patient dans trois types de situation :


•Tout d’abord lors de certains comportements de son patient : face à des formulaires incomplets, lors de rendez-vous manqués, si la compliance médicamenteuse est variable, les suivis par à-coups avec une inconsistance des résultats de laboratoire et du traitement annoncé.


•Lorsque le patient reçoit des informations écrites et qu’il manifeste avoir oublié ses lunettes, ou qu’il souhaite plutôt emmener à la maison les documents écrits afin de les faire lire par un des membres de la famille.


•Finalement, lorsque les réponses des patients aux questions sur leurs médicaments (nom, utilité, moment de leur prise) ne sont pas précises 19.


Même si des questions de dépistage existent dans la littérature et que celles-ci ont été validées dans différentes langues (mais pas en français 20), la littérature fait état d’une autre possibilité, à savoir de considérer tout patient comme étant potentiellement à risque de faible littératie en santé (Health Literacy Universal Precautions Toolkit 21) au début de l’entretien. Face à un patient présentant de faibles compétences en santé, il s’agit de dissiper la gêne souvent ressentie, d’encourager les questions tout en parlant lentement, d’utiliser un langage simple et d’éviter le jargon, de limiter le nombre d’informations et d’utiliser des supports visuels, accessibles ; la technique du teach-back auprès des patients est particulièrement efficace, tout en étant peu utilisée 22.


Rôle du personnel paramédical


Dans son rapport « Interprofessionnalité », et s’appuyant sur la littérature nationale et internationale, l’Office fédéral de la santé publique met en évidence l’internationalisation des systèmes de santé (tant du point de vue des professionnels que des patients), amenant l’ensemble des professionnels de santé à développer non seulement des compétences transculturelles, mais aussi la capacité d’appréhender les compétences en santé de leurs patients 23. Le personnel paramédical (infirmier·ière·s, assistant·e·s médicaux·ales, assitant·e·s sociaux·ales, etc.) joue un rôle très important dans cette problématique, puisqu’il constitue des interlocuteur·rice·s clés du cabinet et qu’il tisse souvent des liens de confiance au cours des années. L’Alliance Compétences en santé et la Fédération suisse Lire et Écrire ont lancé une campagne de sensibilisation en collaboration avec les associations d’assistantes médicales. Une enquête à laquelle ont participé 345 assistantes médicales de Suisse romande et de Suisse alémanique a montré que si la majorité d’entre elles connaît la définition des compétences en santé, le concept semble cependant être moins connu en Suisse romande. Près d’un quart des assistantes médicales ont indiqué qu’elles étaient souvent en contact avec des personnes qui rencontrent des difficultés à comprendre les informations importantes pour leur santé. Elles sont un tiers à estimer qu’elles sont parfois confrontées à des personnes en situation d’illettrisme et près de 75% se sentent capables de gérer la situation. Si la moitié des répondantes considèrent qu’elles sont en mesure de reconnaître une personne concernée par l’illettrisme, l’enquête montre que 80% des participantes ne savent pas ou sous-estiment l’ampleur du problème en Suisse. Le travail de sensibilisation autour de cette question est donc nécessaire et un dépliant a été élaboré pour sensibiliser les assistantes médicales et les patientes et patients.


Système de soins et brochures


Il ne s’agit pas de focaliser notre attention que sur le rôle des patients et la responsabilité des soignants, mais d’intégrer le tout dans le cadre d’un système de soins qui devrait réduire les demandes et les obstacles en favorisant l’accès à des personnes présentant un faible niveau de compétences ou de littératie en santé. Différents critères existent actuellement pour une institution, voire un cabinet médical (et notamment la salle d’attente via les brochures qui y sont présentes), afin qu’ils soient considérés comme étant des institutions Friendly with poor health literacy patients. Pour rappel, les brochures devraient être facilement lisibles, compréhensibles et à terme générant une action. Ici encore apparaît le rôle potentiellement facilitateur de l’assistante médicale auprès du patient. L’illettrisme n’est pas une fatalité !


Contact : si vous souhaitez sensibiliser vos patientes et vos patients à cette question, vous pouvez commander gratuitement des dépliants pour votre salle d’attente par e-mail contact@lire-et-ecrire.ch ou par téléphone au 00 41 26 67 52 92 3.




Implications pratiques


•La littératie en santé insuffisante des patients est également une réalité en Suisse.


•Le médecin devrait apprendre à déceler des situations de littératie en santé insuffisante et adapter sa façon de communiquer par oral.


•Le personnel paramédical joue un rôle essentiel face à cette problématique fréquente.


•Toute institution de santé (y compris le cabinet) a la responsabilité d’être Friendly with poor health literacy patients.
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CHAPITRE 1.6.


Les spécificités de la littératie en santé numérique des patients à l’heure d’Internet et du numérique


C. Délétroz, P. Bou-Malhab, P. Bodenmann, M.-P. Gagnon




Objectifs d’apprentissage


• Définir la littératie en santé numérique et les groupes en situation de vulnérabilité par rapport aux technologies numériques en santé.


• Connaître les principaux obstacles à l’intégration des ressources numériques, par exemple facteurs personnels et environnementaux dans les soins.





Introduction


Dans un monde fortement saturé par les médias et le numérique, les informations sur la santé sont de plus en plus disponibles et accessibles par le biais de divers canaux. Les soins et services de santé numériques sont en passe de transformer le suivi des patients. Bien que ces ressources numériques offrent à ces derniers le potentiel de s’engager dans les soins ainsi que d’améliorer l’efficacité de l’autogestion des maladies chroniques, il reste à savoir si de telles technologies peuvent améliorer les résultats en la matière. L’efficacité de la santé numérique est étroitement dépendante de compétences spécifiques pour naviguer dans cet environnement, compétences parfois nouvelles pour nombre de patients et inégalement réparties au sein de la population. Ces compétences relèvent de la littératie en santé numérique, concept adossé à ceux de littératie en santé et littératie. Ce chapitre présente d’abord le concept de littératie en santé numérique, puis il décrit les groupes en situation de vulnérabilité face aux technologies en santé, offrant un aperçu des principaux facteurs personnels et environnementaux faisant obstacle à l’intégration des ressources numériques. En conclusion, des pistes pour une meilleure implémentation des ressources numériques dans les milieux cliniques sont proposées.


Un nombre croissant de personnes utilise les médias et ressources numériques pour leur santé en Suisse. En 2017, 61% des personnes âgées entre 15 et 88 ans ont déclaré rechercher en ligne des informations sur la santé 1. Selon l’OMS, les ressources numériques (dossier électronique du patient -DEP), les services de santé numérique (e-Health), les applications santé 2 (m-Health) et les objets connectés ont le potentiel d’améliorer les résultats de santé ainsi que de soutenir l’accès et une couverture des soins au plus grand nombre et à un moindre coût au niveau mondial 2,3. Cependant, une utilisation abusive des médias numériques pourrait entraîner plusieurs problèmes de santé (par exemple apprentissage du langage et capacités de lecture et d’écriture difficiles chez les enfants – entre 3 et 5 ans – utilisant les écrans : tablette, téléphone portable, etc. 4) pouvant compliquer le développement de compétences en matière de santé. Par ailleurs, une faible littératie en santé (health literacy) (LS) des patients est liée à une moins bonne capacité à évaluer les informations de santé en ligne et à la confiance qui leur est accordée 5. Des études à grande échelle ont constaté des prévalences de faible LS de 66% au Canada 6,7, 51% en Suisse 8. Le constat est clair : d’une part, la numérisation est omniprésente ; d’autre part, le risque d’inégalité des chances lié à une faible LS est bien présent dans la population. Dans ce contexte, il est donc impératif de cibler les spécificités de la littératie en santé numérique (LSN), faute de quoi des personnes ou des populations pourraient être en situation de vulnérabilité en regard de la rapidité de l’évolution des ressources numériques en santé dans leur environnement.


La littératie en santé numérique


La LSN (eHealth literacy) fait partie de la littératie générale en matière de santé (Health Literacy). La LSN est définie généralement comme la capacité à comprendre et évaluer des informations sur la santé à partir de ressources électroniques et à appliquer ces connaissances pour traiter ou résoudre des problèmes de santé 9,10. Cette définition a été récemment précisée et élargie en incluant les notions de capacités de connaissances sur sa propre santé, d’interaction et d’expériences avec l’information et la technologie 11. Pour rappel, la littératie en matière de santé se base sur la littératie et comprend notamment des compétences en lecture, écriture, calcul, compréhension de texte et en résolution de problème ; de plus, elle intègre la pensée critique et les compétences spécifiques devant être appliquées afin d’avoir des activités ou des comportements liés à la santé. En Suisse, le terme LSN est principalement utilisé, mais d’autres termes sont employés pour la nommer : littératie en santé digitale (digital health literacy), compétences en cybersanté ou e-santé (en référence à eHealth literacy). Le vocable anglais eHealth literacy se compose du terme courant health literacy (compétences, c’est-à-dire littératie en matière de santé), précédé de la lettre « e » pour « électronique ou utilisation des médias électroniques ». Il n’existe donc pas, à ce jour, de consensus sur la terminologie dans la littérature consultée 12,13. Les chercheurs et les professionnels de la santé se questionnent sur les spécificités de la LSN à l’ère de l’Internet et du numérique. En Suisse, les compétences en matière de LSN dans la population n’ont pas encore fait l’objet d’études spécifiques. Cependant, les premiers résultats de l’Enquête sur la littératie en santé en Suisse 2019-2021 14 permettront de décrire la LSN dans la population suisse. Des outils de mesure de la LSN pour la recherche existent 15, mais pas encore dédiés à la pratique clinique. La littérature scientifique, encore relativement rare sur le sujet en Europe, relève que certains groupes sont fragilisés par le virage numérique en santé, par exemple les personnes âgées, celles ayant des troubles cognitifs, celles disposant d’un accès limité à la technologie pour diverses raisons (par exemple capacité limitée d’utilisation, inaccessibilité à Internet, maladies chroniques dégénératives 16). Les chercheurs relèvent que certaines variables influencent la LSN : l’âge, l’état de santé, le niveau de formation, les compétences en matière d’utilisation du numérique, la motivation à rechercher de l’information de santé 10.


Les groupes en situation de vulnérabilité face aux ressources numériques en santé


Les inégalités en matière de santé proviennent d’une répartition inégale de l’argent, du pouvoir et des ressources au sein des nations et entre elles. Les inégalités en lien avec le numérique, quant à elles, reflètent les inégalités sociales existantes et dépendent fortement du statut socio-économique 17. Les inégalités numériques peuvent résulter de différences d’accès à la technologie ou d’une faible littératie numérique (connaissance et utilisation des outils numériques : ordinateurs, tablettes, téléphone portable). En accord avec Hurst et al. 18, nous considérons l’inégalité d’accès aux ressources numériques en santé comme une source possible de vulnérabilité, parmi d’autres interactions complexes entre des facteurs personnels, sociaux et environnementaux, et ce faisant que chacun peut être vulnérable un jour ou l’autre. Plus largement, un système de santé équitable suppose un accès égalitaire aux soins ainsi qu’une réponse adéquate aux besoins de santé 19,20,21,22,23, il convient donc de réduire les iniquités en santé, injustes et évitables en termes de justice sociale 19,21. Pour les professionnels de santé exerçant dans la clinique, il s’agit alors, d’une part, de repérer ces personnes ou groupes qui pourraient être menacés par la numérisation de la santé en spécifiant les « vulnérabilités biologiques » essentiellement liées au cumul de facteurs cliniques préexistants, et les « vulnérabilités socio-économiques 24 » présentes dans la santé numérique, et, d’autre part, de faciliter, dans le cadre de la relation patients-soignants, l’accès et l’utilisation critique des ressources numériques en faveur de la santé. Par ailleurs, il convient que les outils de santé en ligne offrent un contenu multimodal afin de favoriser l’accès aux soins et la communication avec les professionnels de santé pour les groupes vulnérables 25.




Vignette clinique


Une femme de 40 ans, Mme T., qui souffre de la sclérose en plaques (SEP) se présente aux urgences car des symptômes l’inquiètent. L’anamnèse fait ressortir trois épisodes neurologiques récents qui sont des poussées dans le cadre de sa maladie démyélinisante. La raison de sa demande de consultation est de faire un examen sanguin. En effet, elle s’est informée sur Internet (« Dr Google ») et pense avoir les symptômes de la cœliaque. Le dossier de soins informatisé stipule que la patiente est divorcée, sans enfants et vit seule. Vous apprenez qu’elle est sans emploi, bénéficiaire d’une rente financière compensatoire. Vous apprenez qu’elle utilise les réseaux sociaux pour être en contact avec des personnes vivant le même problème de santé. De plus, elle vous dit utiliser depuis peu une application pour gérer la SEP, grâce à laquelle elle peut suivre son état de santé, créer des rappels, suivre son programme mieux-être et, si besoin, avoir accès à une infirmière pour répondre à ses questions sur la maladie et ses répercussions sur son quotidien. De quoi et qui faut-il tenir compte pour l’intégration de « l’application pour gérer la SEP » dans l’environnement de soins ?





Intégration des ressources numériques par les personnes dans l’environnement de soins
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1. Sl vous mangez un bac de galce entier combien de calories consommez-vous ?
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2. Sl vous avez la permission de manger 50 g d'hydrates de carbone comme
encas, combien de glace pourriez-vous manger?
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3. Votre médecin vous consellle de réduire la quantité d'acides gras saturés dans
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comblen de grammes d'acides gras saturés consommeriez-vous chaque jour?

Réponse: 33 est la seule réponse correcte
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6. Demander seulement si le patient répond oul a la question 5. Pourquol oui?
Réponse: Parce quelle contient de Ihuile d'arachide.

Total correct
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