2. Implication du patient dans ses propres soins 

« Dans le partenariat patient, le patient partage avec le professionnel de santé ses 

expériences de la vie avec la maladie, ses aspirations et ses priorités pour orienter le 

traitement proposé par les professionnels en fonction de son projet de vie…il apprend au fil du temps à connaître et à vivre avec sa maladie…

Le patient partenaire de ses soins prend les décisions pour ce qui concerne ses soins à 

l’issue d’un processus de concertation avec les professionnels de santé »
D. Lecocq et al
Pour y parvenir, il doit améliorer sa « littéralité en santé »c’est à dire  sa capacité à comprendre sa maladie, les traitements et les options qui s'offrent à lui pour prendre des décisions éclairées concernant sa propre santé.
En Belgique, on estime qu’au moins un tiers de la population (30 à 35% ) a un faible niveau de littératie en santé, dont 6 à 10 % ont un niveau insuffisant. 
Une faible littératie en santé a des conséquences directes et négatives sur la santé des individus et sur les systèmes de santé :
· Impact sur la santé individuelle : Les personnes ayant une faible littératie en santé sont plus susceptibles d'avoir une moins bonne santé globale, de souffrir de maladies chroniques, d'avoir une mauvaise autogestion de leur maladie, et de participer moins aux programmes de prévention ou de dépistage.
· Augmentation des coûts : Une faible littératie en santé est associée à une utilisation plus fréquente des services d'urgence, à des hospitalisations plus longues et à une moins bonne adhésion aux traitements, ce qui entraîne des coûts plus élevés pour le système de santé.
· Inégalités en santé : La littératie en santé est un facteur clé des inégalités. Les personnes issues de milieux défavorisés, les personnes âgées, les immigrés ou les personnes ayant un faible niveau d'éducation sont plus susceptibles d'avoir une faible littératie en santé.

L'amélioration de la littératie en santé ne repose pas uniquement sur les individus, mais sur l'ensemble du système de santé et de la société. Les stratégies peuvent inclure :
· Améliorer la communication des professionnels de santé 
Utiliser un langage simple et éviter le jargon médical.

Prendre le temps d'expliquer les diagnostics et les traitements.

Utiliser des supports visuels (images, schémas) pour compléter les explications verbales.

Encourager les patients à poser des questions.
· Rendre l'information plus accessible 
Créer des documents et des sites web faciles à lire et à naviguer.

Adapter les messages de prévention et de promotion de la santé à des publics variés.

· Mettre en place des programmes d'éducation 
Intégrer l'éducation à la santé dès le plus jeune âge dans les programmes scolaires.

Offrir des ateliers et des formations pour les adultes sur des thèmes de santé.
· Agir au niveau organisationnel et politique 
Former le personnel de santé à la littératie en santé.

Développer des politiques nationales visant à améliorer la littératie en santé de la population.
Pour les patients en traitement, le Modèle de Montréal se traduit par plusieurs niveaux d'engagement :
· Clinique
Le patient participe activement aux décisions concernant ses soins.

Son expérience et ses valeurs guident le plan de soins.

Il est encouragé à développer son autonomie et ses compétences de soins pour mieux gérer sa maladie (particulièrement en cas de maladie chronique).
· L'enseignement 
En partageant leur expérience, les patients offrent une perspective unique et humaine qui enrichit la compréhension des étudiants sur les réalités de la maladie et du parcours de soins. 

Cette contribution permet de développer chez les professionnels une plus grande empathie et une approche plus centrée sur le patient.
· La recherche 
En tant que partenaires, les patients peuvent aider à définir les priorités de recherche, à élaborer les protocoles d'études, à recruter des participants et à diffuser les résultats. Cette participation garantit que la recherche est pertinente pour les personnes qu'elle vise à aider et que les résultats sont utiles et applicables dans la vie réelle
«Pour améliorer la littératie en santé auprès des publics les plus fragilisés, il y a lieu de mettre en application certaines pratiques: 

· Au niveau des organisations et des professionnels de santé sur le terrain: 

Prestataires des soins: l’explication concernant un traitement ou la prise d’un médicament est essentielle ; une certaine proactivité de la part des prestataires des soins pour s’assurer que le patient a bien compris s’avère nécessaire. 

Les pharmaciens ont également un rôle important dans l’explication sur la posologie ou la prise de médicaments. 

Un accompagnement sur mesure par les associations et organismes qui travaillent avec les publics fragilisés (traduction, aide administrative, infos et explications) 

· Au niveau des pouvoirs publics, institutions et organismes publics (INAMI, mutuelles): 

Mettre à disposition des citoyens des informations compréhensibles, évaluables et facilement applicables, ce qui n’est pas toujours le cas en raison de la complexité des informations et des procédures d’application. Il faudrait donc une simplification des procédures qui permettent d’accéder aux mécanismes facilitant l’accès aux soins de santé, car plus la procédure est complexe, plus les obstacles se multiplient et le risque de non-accès au droit augmente. 

· Une prise de conscience des pouvoirs publics (aux niveaux fédéral, régional et communautaire) pour la mise en place de politiques et d’actions concrètes en faveur de la littératie en santé : collaborer avec des associations de patients et des associations spécialisées en la matière qui peuvent impliquer des patients dans la relecture de documents/brochures, travailler avec des médiateurs interculturels et les experts du vécu...  

· Tenir compte de la fracture numérique, en gardant et prévoyant des canaux de communication non digitalisés. 

· L’INAMI et ses partenaires (mutuelles, hôpitaux, professionnels de santé,...) peuvent et devraient se donner comme objectif d’être des organisations pro-littératie en santé ».

Sophie Lanoy, directrice politique de la LUSS
 
« La participation des personnes avec une expérience vécue ne peut pas être quelque chose de ponctuel, une case à cocher ou un élément à ne mettre en place que pour répondre à un besoin spécifique. 

À la place, la participation doit être normalisée et intégrée tout au long du processus. 

Pour cela, il faut un environnement propice au soutien et organisé qui fasse de la participation des personnes avec une expérience vécue un principe essentiel du processus de cocréation.
OMS, 2023

« Et si les organisations endossaient la responsabilité de se faire comprendre, de se rendre accessible à toutes et tous, et de faciliter l’usage de ces informations ?

C’est ce que propose la littératie en santé organisationnelle (LSO).... Concrètement, la LSO renvoie à des moyens (politiques internes, pratiques, procédures…) déployés par une organisation pour réduire la complexité des services et des informations partagées…

Les nombreux outils internationaux ne sont pas toujours adaptés au contexte belge, ni à la diversité des organisations qui compose le tissu social-santé en Belgique. Il semblait nécessaire d’avoir un outil adapté aux petites et moyennes organisations de première ligne (maisons médicales, CPAS, associations de quartier…), adapté au secteur social et pas seulement médical (suivant une vision large de la santé) et enfin un outil tourné vers la mise en action. 

En effet, il ne suffit pas d’évaluer et de constater mais il s’agit aussi de se mettre en mouvement. Cultures&Santé a donc créé le kit « Cap Littératie en Santé Organisationnelle (LSO) ». Concrètement, cet outil doit permettre à une équipe de poser un regard collectif sur les spécificités de son organisation en matière de littératie en santé. 

Il est composé d’abord de sept fiches-réflexion, une fiche pour chaque domaine de la LSO à analyser : l’environnement physique et digital, la communication orale, les supports

d’information, la place des usager·es, les situations à risque, l’équipe et le personnel, la vision et les principes de gestion. Ce processus est une sorte de diagnostic et fait déjà émerger des idées d’action.

Une fois les sept fiches-réflexion complétées, l’équipe aura une bonne idée des points forts de l’organisation en matière de littératie en santé mais également des points qu’elle pourrait améliorer. Il s’agit alors de se mettre en mouvement. Pour soutenir les organisations dans cette étape, Cultures&Santé a imaginé un processus directement inspiré des expériences des organisations pionnières, dont l’une des étapes clés est la priorisation des actions, dans l’esprit du cabotage. Le cabotage est cet ancien type de navigation qui consiste à se déplacer de port en port, de mouillage en mouillage en restant à proximité des côtes. Dans l’approche organisationnelle, on commence petit et on

essaie. On se pose régulièrement avec l’équipe pour faire le point : regarder en arrière et planifier la suite en tenant compte des expériences précédentes, des ressources, des motivations, etc.

Afin de compléter l’outil « Cap LSO », Cultures&Santé a conçu un cours en ligne sur le concept de littératie en santé ainsi qu’un fascicule avec des repères théoriques. Ces deux supports permettent à une équipe de se lancer dans l’aventure en partageant un langage commun, étape nécessaire pour naviguer ensemble. 

Enfin, parce qu’un outil est plus facilement appropriable lorsqu’il est manipulé et expérimenté, Cultures&Santé proposera en 2025, trois ateliers découverte de l’outil, à Bruxelles, Namur et Liège.

Plus d’infos :

https://www.cultures-sante.be/outils-ressources/cap-litteratie-en-sante-organisationnelle/

... ».
L’équipe de Cultures&Santé
