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Article abstract

Objectives The Quebec government’s 2015-2020 Ministerial Mental-Health Action
Plan aims at developing an optimal autonomy level in society and achieving an
adequate use of healthcare services among individuals with severe mental
disorders. Individuals presenting with such disorders frequently have other
long-term conditions. In order to manage their conditions, these individuals must
have access to, understand, and use health-related information. This corresponds
to the concept of health literacy (HL). Although some research has been
conducted on the HL of individuals with severe mental-health disorders, none
has been done in the province of Quebec (Canada) and the measurement
questionnaire previously used did not adequately take into account the multiple
dimensions of HL. Using a multidimensional questionnaire would thereby be
beneficial. Specifically, the objective herein was to describe the HL among
individuals with a severe mental disorder residing in the community in the
Saguenay-Lac-Saint-Jean region (Québec, Canada).

Methods This quantitative research used a descriptive design. The participants
were recruited from the community mental-health program at the
Dolbeau-Mistassini CLSC, which is part of the Centre intégré universitaire de
santé et de services sociaux (CIUSSS) du Saguenay-Lac-Saint-Jean. The
participants were selected using a convenience sampling. Three questionnaires
were used for data collection: 1) the French version of the Health Literacy
Questionnaire (HLQ), a self-report questionnaire with 9 scales; 2) the French
version of the Disease Burden Morbidity Assessment to get a portrait of the
chronic diseases of participants; and 3) a standard sociodemographic
questionnaire. The scores for the dimensions of the HLQ have been described
with descriptive statistics. The average values of the nine QLS scales for the
different participant subgroups were compared with Student’s t-tests or ANOVA.

Results Based on the overall HLQ results, the dimension Ability to understand
health information reflected a lower level of HL. Overall, the averages for the
various dimensions for the study population were all slightly lower than those
previously described using the same questionnaire but with populations of the
elderly or people with chronic conditions.

Conclusion The results highlight the need to continue investigating the HL
concept for the population segment with severe mental disorders. This study also
brings out the need to adapt the health education delivered to this population so
as to help such individuals better understand health-related information.
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La littératie en santé chez les personnes
présentant des troubles mentaux graves

Marie-Pier Fortin?
Mélissa Lavoie®
Isabelle Dufour¢

Maud-Christine Chouinard®

RESUME Le Plan d’action 2015-2020 en santé mentale du Québec vise, chez les
personnes présentant des troubles mentaux graves, le développement d’une
autonomie optimale dans la société et |'utilisation adéquate des services de santé.
Néanmoins, a ce jour, un manque de données est rapporté au Québec, sur la
capacité des personnes présentant des troubles mentaux a accéder, a comprendre
et a utiliser I'information relative a la santé, ce qui correspond au concept de litté-
ratie en santé (LS). Une étude descriptive quantitative a été menée pour décrire la
LS chez les personnes présentant des troubles mentaux graves et demeurant dans
la communauté de Dolbeau-Mistassini, au Saguenay-Lac-Saint-Jean (Québec). Les
données ont été collectées a l'aide de trois questionnaires autorapportés, incluant
le Questionnaire sur la littératie en santé (QLS). Ce questionnaire permet de décrire
la LS a partir de 9 dimensions, afin de soulever les besoins individuels, organisa-
tionnels et sociaux en lien avec la LS des personnes ciblées. Les résultats obtenus
aupres des participants (n = 30) ont montré que la LS était plus faible dans la
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dimension « Comprendre I'information relative a la santé». Les résultats de cette
étude mettent en évidence la nécessité d’adapter les interventions éducatives chez
cette population. Cette adaptation pourrait permettre a cette population de mieux
intégrer le contenu de I'enseignement recu, tout en privilégiant I'accompagnement
d’un proche lors de la rencontre avec un professionnel de la santé.

MOTS CLES littératie en santé, troubles mentaux graves, maladies chroniques

Health Literacy in Patients Presenting Severe Mental Disorders

ABSTRACT Objectives The Quebec government’s 2015-2020 Ministerial Mental-
Health Action Plan aims at developing an optimal autonomy level in society and
achieving an adequate use of healthcare services among individuals with severe
mental disorders. Individuals presenting with such disorders frequently have other
long-term conditions. In order to manage their conditions, these individuals must
have access to, understand, and use health-related information. This corresponds
to the concept of health literacy (HL). Although some research has been conducted
on the HL of individuals with severe mental-health disorders, none has been done
in the province of Quebec (Canada) and the measurement questionnaire previously
used did not adequately take into account the multiple dimensions of HL. Using a
multidimensional questionnaire would thereby be beneficial. Specifically, the objec-
tive herein was to describe the HL among individuals with a severe mental disorder
residing in the community in the Saguenay-Lac-Saint-Jean region (Québec, Canada).
Methods This quantitative research used a descriptive design. The participants
were recruited from the community mental-health program at the Dolbeau-
Mistassini CLSC, which is part of the Centre intégré universitaire de santé et de
services sociaux (CIUSSS) du Saguenay-Lac-Saint-Jean. The participants were
selected using a convenience sampling. Three questionnaires were used for data
collection: 1) the French version of the Health Literacy Questionnaire (HLQ), a self-
report questionnaire with 9 scales; 2) the French version of the Disease Burden
Morbidity Assessment to get a portrait of the chronic diseases of participants; and
3) a standard sociodemographic questionnaire. The scores for the dimensions of
the HLQ have been described with descriptive statistics. The average values of the
nine QLS scales for the different participant subgroups were compared with
Student’s t-tests or ANOVA.

Results Based on the overall HLQ results, the dimension Ability to understand health
information reflected a lower level of HL. Overall, the averages for the various
dimensions for the study population were all slightly lower than those previously
described using the same questionnaire but with populations of the elderly or
people with chronic conditions.

Conclusion The results highlight the need to continue investigating the HL concept
for the population segment with severe mental disorders. This study also brings
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out the need to adapt the health education delivered to this population so as to
help such individuals better understand health-related information.

KEYWORDS health literacy, severe mental illness, chronic diseases

Introduction

Dans la province de Québec, 2 a 3% de la population adulte souffre
spécifiquement de troubles mentaux graves (Ministere de la Santé et
des Services sociaux, 2005). Les troubles mentaux graves représentant
souvent un aspect invalidant pour les personnes atteintes et consti-
tuent un enjeu en constante augmentation pour lequel peu de pistes
de solution claires ont été établies (Ministére de la Santé et des Services
sociaux, 2015).

A cet égard, le Plan d’action en santé mentale 2015-2020 du Québec
vise a assurer la performance et I'amélioration continue des soins et
des services en santé mentale (Ministére de la Santé et des Services
sociaux, 2015). Ce plan met également de I'avant le role essentiel de la
promotion de la santé et de la prévention de la maladie sur I'état de
santé global, tant du c6té physique que mental, de chaque individu.

Les troubles mentaux graves sont associés a un degré d’incapacité
a méme d’influencer significativement les relations interpersonnelles,
les habiletés sociales de base et la capacité fonctionnelle des individus
a étre actif sur le marché du travail (Ministére de la Santé et des
Services sociaux, 2005). Lors d’'une évaluation médicale, une incapacité
prolongée dans au moins ['un de ces trois domaines ci-haut mentionnés
est un indicateur d’un trouble mental grave, correspondant a la dépres-
sion majeure, aux troubles bipolaires de type 1 ou 2, a la schizophrénie
et a 'ensemble des troubles psychotiques, dont le trouble schizoaffectif
(American Psychiatric Association, 2016).

L'éducation a la santé pour les personnes présentant un trouble
mental grave est une notion trés importante (Doucette et coll., 2014),
notamment parce quelles sont souvent atteintes de plusieurs condi-
tions chroniques (multimorbidité), nécessitant le développement de
compétences spécifiques afin d’assurer une gestion optimale de leur
santé (Salisbury et coll,, 2011). Afin de prodiguer des interventions
éducatives adaptées, les professionnels de la santé doivent bien connaitre
ces personnes et les caractéristiques pouvant influencer leurs capacités
d’apprentissage au regard de leur santé.
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La littératie en santé (LS) est un concept important a considérer
afin de garantir une compréhension et une utilisation adéquate de
I'information donnée en vue d’assurer une autogestion efficace de
la santé (Lincoln et coll., 2008). La LS se définit comme les com-
pétences cognitives et sociales qui déterminent la motivation et la
capacité des individus a accéder, comprendre et utiliser I'information
de maniére a promouvoir et maintenir une bonne santé (World Health
Organization, 2013). Les personnes ayant une faible LS sont deux fois
et demie plus a risque de rapporter un état de santé moyen a médiocre
et de recevoir des prestations d’aide sociale (Conseil canadien sur
l'apprentissage, 2008). Elles sont également moins portées a utiliser
les services de santé préventifs, tels que les examens pour le dépistage
du cancer, contribuant en outre a des retards de diagnostics (Galletly,
Neaves, Burton, Liu et Denson, 2012). Un faible niveau de LS peut
aussi entrainer un manque d’engagement lors de rencontres avec les
professionnels de la santé, une mauvaise santé générale et un plus
haut taux d’hospitalisation (Jayasinghe et col., 2016). Ces constats
ont mené a une évolution du concept de la LS qui est maintenant
reconnu comme un déterminant de la santé. En effet, il est essentiel
de le considérer pour améliorer les résultats de santé des individus,
diminuer les iniquités en santé, bonifier les services offerts ainsi que
le développement des politiques de santé (Institute of Medicine, 2012;
World Health Organization, 2013).

Recension des écrits

La majorité des écrits abordant la LS chez les personnes présentant des
troubles mentaux graves a porté sur un concept spécifique, soit la lit-
tératie en santé mentale (LESM). Selon Jorm et coll. (1997), la LESM
est une extension du concept de LS. Ce concept «englobe les connais-
sances et les croyances que les individus ont au sujet des troubles
mentaux, ce qui facilite leur reconnaissance, leur gestion ou leur pré-
vention de la maladie» (traduction libre, p. 182). La méconnaissance,
chez les professionnels de la santé, de la LESM peut entrainer de faux
diagnostics ainsi que des traitements inadaptés pour la personne
(Flaskerud, 2012). La LESM peut étre documentée a partir d'un ques-
tionnaire. Son but vise a faciliter la conception de programmes pour
améliorer la LESM (O’Connor et Casey, 2015). Par contre, le concept
général de la LS a fait l'objet de tres peu d’études chez les personnes
présentant des troubles mentaux graves (Rose, Sawyer et Everett, 2014),
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alors que ce dernier apparait essentiel compte tenu des problématiques
de santé multiples et concomitantes présentées par ces personnes.

Les auteurs d’une étude réalisée aux Etats-Unis ont examiné la LS
ainsi que les facteurs associés a une faible LS chez les adultes atteints
de troubles mentaux graves, a 'aide de trois questionnaires: le Rapid
Estimate of Adult Literacy in Medicine—Short Form (REALM-SF), le
Single Item Literacy Screener (SILS) et le Newest Vital Sign (NVS)
(Clausen, Watanabe-Galloway, Bill Baerentzen et Britigan, 2016). En
fonction des questionnaires utilisés, les résultats rapportés ont montré
quentre 42 et 66 % des participants présentaient une LS inadéquate.
Une faible LS a été retrouvée plus fréquemment chez les personnes
présentant un diagnostic de schizophrénie ou un fonctionnement
global perturbé. Une autre étude effectuée aux Etats-Unis a été réalisée
aupres de 256 personnes atteintes de troubles mentaux graves (schizo-
phrénie, trouble bipolaire de type 1 ou 2 ou dépression majeure).
Evaluées avec le REALM-SF, il est démontré que 46 % d’entre elles ont
présenté une faible LS et que cette derniére était associée a une aug-
mentation des hospitalisations (Krishan, Von Esenwein, Druss, Krishan
et Druss, 2012). Les auteurs de cette étude ont observé que le pourcen-
tage des personnes avec une faible LS était plus grand que celui de la
population générale américaine (36 %). Enfin, une étude australienne
a investigué la LS chez 30 personnes atteintes de schizophrénie et
30 autres atteintes de dépression majeure a I'aide du questionnaire 7est
of Functional Health Literacy in Adults (TOFHLA) (Galletly et coll,,
2012). Les résultats de cette étude montrent que le niveau de LS observé
chez les participants était comparable a celui de la population austra-
lienne et méme plus élevé que le niveau de LS chez les personnes agées
aux Etats-Unis. La variation des niveaux de LS entre les clientéles et
les nationalités démontre clairement que plusieurs facteurs influencent
le niveau de LS (Galletly et coll., 2012).

Or, les questionnaires permettant d’évaluer la LS different dans la
facon dont cette derniére est conceptualisée a l'intérieur de chacun
d’eux (Jordan, Osborne et Buchbinder, 2011). La majorité des question-
naires portent sur la mesure directe des habilités de LS, se concentrant
principalement sur les habilités de lecture et de calcul. Ces question-
naires ne prennent pas en considération les dimensions multiples de la
LS qui relient les habilités de LS des personnes aux facteurs sociaux,
sanitaires, éducationnels et culturels pouvant les influencer. Les trois
études sur la LS chez la population ayant des troubles mentaux graves
mentionnées précédemment (Clausen et coll,, 2016; Galletly et coll.,
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2012; Krishan et coll.,, 2012) ont notamment utilisé le TOFHLA et le
REALM, des questionnaires permettant la mesure directe des habilités
de LS, tous deux reconnus dans la littérature en raison de leur fidélité
et leur validité (Haun, Valerio, McCormack, Segrensen et Paasche-
Orlow, 2014). Cependant, ces questionnaires omettent la mesure de
plusieurs dimensions de la LS, notamment la capacité a s’engager avec
les professionnels de la santé, la capacité a naviguer dans le systéeme de
santé et la capacité de critiquer les informations relatives a la santé
(Beauchamp et coll., 2015). Leur utilisation peut également étre percue
comme intrusive et a risque de susciter un jugement, et les résultats
quils rapportent, comme limités (Institute of Medicine, 2009).

La LS, vue comme un concept unidimensionnel ou a partir d'une
appréciation incompléte de ses diverses dimensions, peut compro-
mettre la portée des études et de leurs conclusions, et limiter les pro-
fessionnels de la santé et les décideurs dans leur capacité a identifier
les besoins relatifs a la LS des clienteles ciblées (Beauchamp et coll,,
2015). Dans ce contexte, l'utilisation de questionnaires multidimen-
sionnels, plutét quune mesure directe percue comme plus intrusive
est actuellement préconisée permettant ainsi une autoévaluation des
habiletés en matiere de LS.

Le Health Literacy Questionnaire (HLQ), développé par Osborne,
Batterham, Elsworth, Hawkins et Buchbinder (2013) et récemment
traduit en francais (Questionnaire de la littératie en santé, QLS) (de
Jordy, 2018), correspond a ce type de questionnaires et apparait ainsi
plus approprié pour obtenir un portrait global de la LS des personnes
présentant des troubles mentaux graves. Le QLS porte sur 9 dimen-
sions et permet de déceler un large éventail de besoins relatifs a la LS
des personnes dans la communauté. A ce jour, plusieurs études ont
exploré la LS chez diverses populations a 'aide du QLS (Beauchamp
et coll,, 2015; de Jordy, 2018; Dufour, Lacasse, Chouinard, Chiu et
Lafontaine, 2019), mais aucune ne I'a utilisé chez la population vivant
avec des troubles mentaux graves, dans la communauté.

Le but de I'étude était de décrire la LS selon les 9 dimensions
du QLS chez les personnes présentant des troubles mentaux graves,
agées de 18 ans et plus, et vivant en communauté sur le territoire du
Saguenay-Lac-Saint-Jean.
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Méthodologie

Devis

Cette recherche quantitative a fait appel a un devis de type descriptif
simple (Fortin et Gagnon, 2016). La visée de ce type de devis est de
décrire les caractéristiques de la population a I’étude (Fortin et Gagnon,
2016), en lien avec le but de 'étude, qui est de décrire la LS chez les
personnes présentant des troubles mentaux graves.

Milieu de I'étude

Les participants ont été recrutés dans le programme de santé mentale
adulte du Centre local de services communautaires (CLSC) de la
municipalité de Dolbeau-Mistassini, faisant partie du Centre intégré
universitaire de santé et de services sociaux (CIUSSS) du Saguenay—
Lac-Saint-Jean (Québec, Canada). Ce programme est constitué d’'une
équipe de soutien de base non intensif (SBNI), d'une équipe de suivi
d’intensité variable (SIV) et d'une équipe de suivi intensif dans le
milieu (SI). Ces trois équipes se completent et visent tous les trois le
rétablissement des personnes atteintes de troubles mentaux dans la
communauté (Ministére de la Santé et des Services sociaux, 2015).

Population et échantillon

Les criteres d’inclusion des participants établis pour cette étude
étaient: 1) étre 4gé de 18 ans et plus; 2) avoir un diagnostic de troubles
mentaux graves; 3) résider dans le territoire desservi par le CLSC de
Dolbeau-Mistassini; et 4) résider dans la communauté. Les critéres
d’exclusion étaient: 1) présenter des troubles cognitifs invalidants
diagnostiqués, une déficience intellectuelle diagnostiquée ou un trouble
mental décompensé; 2) étre sous tutelle ou curatelle, étre dans un état
de consommation d’alcool ou de drogues détectable par les profession-
nels de la santé. Ces critéres ont été déterminés en raison de 'incapa-
cité présumée, dans ces conditions, de fournir un consentement éclairé
et le risque anticipé de procurer des données inexactes.

Les participants ont été choisis selon une stratégie échantillonnage
non probabiliste de convenance (Fortin et Gagnon, 2016). Ainsi, les
participants a ’étude ont été choisis selon leur disponibilité et leur
accessibilité, puisqu’ils étaient suivis au sein d'un programme de santé
mentale au CLSC. Ce type d’échantillonnage a été choisi pour faciliter
la recherche et représente une des seules possibilités pour l'entre-
prendre (Fortin et Gagnon, 2016).
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Déroulement de la collecte de données

Le recrutement des participants s’est échelonné du mois d’octobre 2017
au mois de juin 2018. La collecte de données a été menée par une des
auteures de l'article (MPF) et une assistante de recherche. La durée
moyenne pour la passation des questionnaires pour chaque participant
a été de 28 minutes. Les trois questionnaires ont été remplis indivi-
duellement par les participants avec un soutien au besoin: 15 partici-
pants sur 30 ont préféré que les énoncés leur soient lus par la personne
effectuant la collecte des données.

Questionnaires

Premiérement, la LS a été mesurée avec le QLS (de Jordy, 2018). Ce
questionnaire autorapporté est basé sur 9 dimensions, représentant
des aspects distincts du concept de LS: 1) Se sentir compris et soutenu
par les professionnels de la santé; 2) Avoir suffisamment d’information
pour gérer sa santé; 3) Gérer activement sa santé; 4) Avoir du soutien
social en lien avec la santé; 5) Comprendre I'information relative a la
santé; 6) Avoir les habiletés pour s'engager activement avec les profes-
sionnels de la santé; 7) Naviguer a l'intérieur du systéme de santé; 8)
Avoir 'habileté pour trouver les bonnes informations relatives a la
santé; et 9) Comprendre suffisamment les informations relatives a la
santé pour savoir quoi faire. Il comprend 44 énoncés évalués a l'aide
d’une échelle de type Likert & quatre points pour les énoncés des
dimensions 1 a 5, allant de «fortement en désaccord » a «fortement
d’accord », et en 5 points pour les énoncés des dimensions de 6 a 9,
allant de «ne peut le faire ou toujours difficile» a «toujours facile»
(Osborne et coll., 2013). Ce questionnaire peut étre autoadministré ou
verbalement administré par un membre d’'une équipe de recherche. Il
ne permet pas le calcul d’'un score total; il permet plutét de cibler les
dimensions comportant les scores les plus faibles, afin de faire ressortir
les besoins individuels, organisationnels et sociaux en lien avec la LS.
La version originale anglaise de ce questionnaire ainsi que sa traduc-
tion francaise ont présenté des qualités psychométriques comparables
et adéquates (de Jordy, 2018).

Le second questionnaire utilisé pour la collecte des données est le
Questionnaire sur votre santé (Poitras, Fortin, Hudon, Haggerty et
Almirall, 2012), qui est la version frangaise du Disease Burden Morbidity
Assessment (DBMA) (Bayliss, Ellis et Steiner, 2005). Il s’agit d'un ques-
tionnaire autorapporté comportant 22 énoncés identifiant les maladies
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chroniques les plus répandues. Deux énoncés sur la consommation
abusive d’alcool (homme > 15 consommations/semaine; femme > 10
consommations/semaine) et la consommation de drogues sur une base
réguliére (au moins une fois/semaine) ont été ajoutés au questionnaire.
Ces énoncés ont été ajoutés dans I’étude, car les personnes atteintes de
troubles mentaux graves sont plus a risque de manifester des problemes
de dépendance a l'alcool et de toxicomanie (Graham, 2001; Regier,
1990).

Enfin, un questionnaire sociodémographique recueillant le genre,
I’age, la scolarité, I'occupation actuelle, le revenu, les personnes a
charge et ’état matrimonial a été utilisé (Hudon et coll., 2018).

Analyse des données

L'analyse des données a été réalisée a l'aide du logiciel IBM" SPSS
Statistics version 23. Premiérement, des analyses statistiques descrip-
tives (p. ex. moyenne, fréquence) ont été effectuées pour décrire
I’échantillon a partir des données recueillies a 'aide du questionnaire
sociodémographique ainsi qu’a partir du DBMA. Ensuite, les scores du
QLS ont été décrits a l'aide de statistiques descriptives (moyennes,
écarts-types). Pour finir, les valeurs moyennes des 9 dimensions du
HLQ ont été comparées selon différents sous-groupes de participants
selon leurs caractéristiques sociodémographiques (age, genre, revenu,
scolarité, occupation et état matrimonial) et cliniques (diagnostic de
santé mentale) avec des tests t de Student et de tests ’ANOVA. La
présence d’une différence statistiquement significative est basée sur un
seuil de signification bilatéral de 0,05.

Considérations éthiques

Une approbation éthique a été accordée par le Comité d’éthique de la
recherche du CIUSSS du Saguenay-Lac-Saint-Jean. Tous les partici-
pants ont également signé un formulaire de consentement avant le
début de la collecte des données.

Résultats

Parmi les 71 personnes ciblées pour participer a I’étude, 30 ont accepté
d’y participer. Dans la population visée au départ, 20 personnes pré-
sentaient des critéres d’exclusion, 12 ont refusé de participer a la
recherche (5 en raison d'un manque de temps et 7 autres n'ont pas
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donné de raison précise) et, finalement, 7 personnes n'ont pu étre
rejointes. Le taux de participation a I’étude a donc été de 61,2 %.

Description de I’échantillon

La description de I’échantillon est présentée au tableau 1. L’échantillon
a été composé de 11 femmes (36,7 %) et de 19 hommes (63,3 %), tous
d’origine québécoise. L'age moyen des participants était de 45 ans. La
majorité des participants avaient un revenu se situant entre 10000 $
et 14999 $ (83,4 %) et ne travaillaient pas en raison de probléemes de
santé reliés a leur diagnostic de troubles mentaux graves (80 %). Dans
I’échantillon, 25 participants sur 30 étaient célibataires, divorcés ou
veufs.

Parmi les participants, 16 (53,3 %) avaient un diagnostic de schizo-
phrénie, 9 (30 %) avaient un diagnostic de trouble schizoaffectif et 5
(16,7 %) présentaient un trouble bipolaire de type 1 ou 2. Les principaux
problémes de santé physique retrouvés chez les participants étaient le
surplus de poids (n = 16; 53,3 %), la dyslipidémie (n = 14; 46,7 %), les
ulceres d’estomac (n = 11, 36,7 %), les troubles de la glande thyroide
(n =8, 26,7 %) et 'hypertension artérielle (n = 8, 26,7 %).

Résultats des 9 dimensions du QLS

Les résultats des 9 dimensions du QLS sont présentés au tableau 2. Les
résultats globaux démontrent une LS élevée dans toutes les dimensions,
sauf pour la dimension « Comprendre I'information relative a la santé »,
qui est la seule dimension reflétant une LS plus faible. La dimension
pour laquelle le résultat le plus élevé a été analysé est « Comprendre
suffisamment les informations relatives a la santé pour savoir quoi
faire.»

Comparaison de la LS entre différents sous-groupes de participants

Le tableau 3 présente les résultats (moyennes et écarts-types) pour les
9 dimensions du QLS selon différents sous-groupes. Ainsi, les femmes
ont montré un résultat plus élevé que les hommes pour la dimension
«Avoir suffisamment d’information pour gérer sa santé.» Les partici-
pants de moins de 45 ans ont montré un niveau plus élevé que les
participants ayant 45 ans et plus pour la dimension « Avoir I’habileté
pour trouver les bonnes informations relatives a la santé.» Les parti-
cipants ne travaillant pas en raison de probléemes de santé ont eu un
résultat plus élevé que ceux travaillant pour la dimension «Se sentir
compris et soutenu par les professionnels de la santé. »Finalement, les
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participants ayant 4 maladies chroniques et moins ont obtenu un
résultat plus élevé que les participants ayant plus de 4 maladies chro-
niques dans la dimension « Gérer activement sa santé.»

Discussion

Le but de cette étude était de décrire la LS chez les personnes présen-
tant des troubles mentaux graves vivant en communauté sur le terri-
toire du Saguenay—Lac-Saint-Jean, selon les 9 dimensions du QLS. Il a
ainsi été observé que la dimension du QLS avec le résultat le plus faible
a été « Comprendre I'information relative a la santé.» Selon Osborne
et coll. (2013), avoir un faible niveau de LS dans cette dimension laisse
entendre que la personne présente des difficultés importantes pour
comprendre la plupart des informations en santé qui lui sont données.

Cependant, aucune étude faisant état de la LS chez des populations
souffrant de troubles mentaux graves n’a utilisé un questionnaire
multidimensionnel. En effet, le QLS, contrairement a d’autres ques-
tionnaires, ne donne pas les résultats directs sur les habiletés de LS. 1l
apporte plutot une évaluation par la personne de sa LS dans 9 dimen-
sions, permettant de fournir un profil complet de la LS.

Néanmoins, certaines études recensées dans la littérature ont
également utilisé le QLS (version francaise), ou le HLQ (version
anglaise), et peuvent étre comparées a la présente étude. Premierement,
le QLS a été utilisé dans I’étude de Jordy (2018), aupres de 50 personnes
atteintes d’'une maladie neuromusculaire. Ensuite, ’étude de Dufour
et coll. (2019) a utilisé le QLS aupres de 69 personnes agées de 65 ans
ou plus vivant dans la communauté au Saguenay—Lac-Saint-Jean. Pour
finir, Beauchamp et coll. (2015), ont utilisé le HLQ auprés d’'une popu-
lation australienne 4gée majoritairement de 65 ans et plus. Pour l'en-
semble des dimensions, les moyennes obtenues dans les différentes
dimensions dans I’échantillon de la présente étude sont toutes légere-
ment plus basses que celles des moyennes de ces trois autres études.
Egalement, pour la dimension « Comprendre I'information relative a
la santé» et « Avoir les habiletés pour s'engager activement avec les
professionnels », I’écart entre les résultats est plus grand.

Les résultats obtenus ont démontré des différences statistiques
significatives entre des dimensions du QLS et certains sous-groupes
chez les participants. Ces résultats suggerent notamment que les
femmes de I’échantillon ont tendance a avoir des scores plus élevés
dans la dimension « Avoir suffisamment d’information pour gérer sa
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santé.» Dans I’étude réalisée en Australie avec le HLQ (Beauchamp et
coll., 2015), les résultats ont également suggéré des différences signifi-
catives entre les genres féminin et masculin. Par contre, les différences
relevées se situaient dans les dimensions « Avoir du soutien social en
lien avec la santé» et « Avoir les habiletés pour s’engager activement
avec les professionnels de la santé » et les scores étaient plus élevés chez
les hommes. Cette étude suggere également que les participants agés
de moins de 45 ans semblent avoir de meilleures habiletés pour trouver
les bonnes informations relatives a la santé que les personnes de 45 ans
et plus chez cette population. Une autre étude réalisée, en 2015, dans
un hopital en Australie, avec un échantillon de 384 participants, a
démontré une différence significative dans la méme dimension « Avoir
I’habileté pour trouver les bonnes informations relatives a la santé.»
Par contre, les deux catégories d’age sont les participants 4gés de moins
de 65 ans comparés avec ceux de plus de 65 ans (Jessup, Osborne,
Beauchamp, Bourne et Buchbinder, 2017). Ces résultats similaires avec
des populations différentes peuvent suggérer que plus les participants
sont jeunes, plus ils utilisent différentes sources pour trouver de I'infor-
mation récente en santé. Les résultats de la présente étude soulévent
également que les participants qui ne travaillent pas semblent se sentir
plus compris et soutenus par les professionnels de la santé que les
participants ayant un emploi. Ces derniers auraient établi au moins
une relation de confiance avec un professionnel de la santé. Les parti-
cipants ne travaillant pas peuvent avoir plus de temps pour étre en
contact avec les professionnels de la santé. Par contre, ce résultat est a
interpréter avec précaution, puisque 26 participants ne travaillaient
pas et 4 participants seulement étaient sur le marché du travail. Les
résultats suggerent que les participants ayant moins de 4 maladies
chroniques ont tendance a mieux gérer activement leur santé que les
participants présentant davantage de maladies chroniques. L'étude de
Beauchamp et coll. (2015) a démontré des résultats semblables par
rapport aux maladies chroniques. Les participants ayant moins de 4
maladies chroniques ont eux aussi un score plus élevé et des différences
significatives, mais dans les dimensions « Avoir suffisamment d’infor-
mation pour gérer sa santé», « Avoir du soutien social en lien avec la
santé» et « Naviguer a 'intérieur du systéme de santé. » Il est possible
que cela soit expliqué par la complexité de l'autogestion dans un
contexte de quatre maladies et plus.

Il est important de porter une attention particuliére aux troubles
mentaux graves tels que la schizophrénie lorsqu’il est question de LS,



La littératie en santé chez les personnes présentant des troubles mentaux = 117

car une grande partie des personnes présentant ce diagnostic font face
a des atteintes neurologiques, telles que des troubles de 'apprentissage,
de la mémoire et de l'attention, qui nuisent a leur fonctionnement
(Broussard, Radkins, et Compton, 2014). Cela laisse supposer que la LS
chez cette population peut comporter plusieurs lacunes dans les diffé-
rentes dimensions. Pourtant, seule la dimension « Comprendre I'infor-
mation relative a la santé» est plus faible sur les 9 dimensions du QLS
alors que la dimension « Comprendre suffisamment les informations
relatives a la santé pour savoir quoi faire » s’est avérée plus élevée. Ces
résultats peuvent étre expliqués par le suivi déja offert aux participants
par le programme santé mentale dans la communauté a I'intérieur
duquel les professionnels de la santé peuvent servir d’intermédiaire
pour les personnes présentant un trouble mental grave visant la réa-
daptation. Effectivement, les principaux objectifs du programme sont
d’aider au développement d’'un degré de fonctionnement autonome en
société et de favoriser une utilisation judicieuse des services en utilisant
une approche de gestion de cas (case management) (Ministére de la
Santé et des Services sociaux, 2015). Les auteurs d’'une étude réalisée
en Irlande, O’Brien et coll. (2012), ont observé les bienfaits d’'un tel
programme. Ce programme a des caractéristiques comparables a celui
du Québec, par exemple la présence active des professionnels de la
santé dans la communauté. Les résultats montrent que suite a l'appli-
cation du programme, les personnes ayant des troubles mentaux graves
présentaient un plus grand engagement dans leurs activités quoti-
diennes et dans leurs thérapies. Ainsi, il est possible de croire que chez
les personnes présentant des troubles mentaux graves, le fait de béné-
ficier d’'un soutien professionnel prolongé dans la communauté peut
leur permettre d’avoir une LS suffisante dans plusieurs dimensions
telles « Se sentir compris et soutenu par les professionnels de la santé » ;
« Gérer activement sa santé »; « Avoir du soutien social en lien avec la
santé» ; « Avoir les habiletés pour s’engager activement avec les profes-
sionnels de la santé» et « Comprendre suffisamment les informations
relatives a la santé pour savoir quoi faire» du QLS.

La LS a un effet direct sur les comportements d’autogestion des
personnes (Photharos, Wacharasin et Duongpaeng, 2018). Effectivement,
la LS influence la capacité des personnes a acquérir et comprendre les
informations sur la santé. Ces habiletés sont essentielles pour quune
personne parvienne a assurer l'autogestion de sa santé. Les interven-
tions de soutien a 'autogestion devraient étre incluses dans les soins
offerts aux personnes ayant un trouble mental grave et devraient méme
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étre prioritaires (Lean et coll., 2019). Les résultats de la présente étude
soutiennent ainsi que ces interventions de soutien a l'autogestion
devraient prendre en considération la LS.

Forces et limites de I’étude

Cette étude comporte des forces et des limites. La taille de I’échantillon
peut représenter une limite a I’étude, car elle réduit significativement
la puissance statistique. Cependant, la taille de 30 participants était
assez grande pour permettre d’utiliser des tests t de Student et des
ANOVA pour les analyses inférentielles. Aucune étude antérieure ne
s’était attardée a décrire la LS de cette clientele vivant dans la commu-
nauté avec le QLS. Cela suggere de nouveaux résultats de recherche
pouvant servir de point de départ pour d’autres recherches plus appro-
fondies aupres de cette clientele. Egalement, une autre force a cette
étude est quelle soutient les droits en santé des personnes ayant un
trouble mental grave, car connaitre leur niveau de LS pourra éventuel-
lement permettre de diminuer les inégalités sociales concernant la
prestation et l'accés aux soins de santé (Pampalon, Hamel, Alix et
Landry, 2013).

Implications scientifiques et cliniques

Ce projet de recherche laisse place a plusieurs retombées scientifiques
et cliniques pour la population présentant un trouble mental grave.
Pour commencer, les résultats permettent d’avoir un premier apercu
de la LS chez cette population peu étudiée. Cette recherche ouvre la
porte a plusieurs projets de recherche afin de compléter la description
de la LS chez ces personnes. Egalement, faire connaitre le concept de
LS aide a I’équité en matiére de santé en réduisant les inégalités au
niveau des déterminants de la santé et en améliorant 'accés aux soins
(Government of Canada, 2018). La LS est considérée comme un déter-
minant social de la santé, car elle démontre une forte association avec
des principaux déterminants de la santé tels que le revenu, I'emploi
et I’éducation (Rowlands, Shaw, Jaswal, Smith et Harpam, 2017).
Contrairement aux autres déterminants sociaux de la santé, la LS peut
étre améliorée grace a des interventions visant 'amélioration de la
communication (Berkman et coll,, 2011) ou encore des interventions
de soutien et d’accompagnement lorsque celle-ci est compromise. Ce
déterminant de la santé est donc positivement modifiable pour amé-
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liorer I’équité en santé chez les personnes présentant des troubles
mentaux graves.

Par la suite, ce projet de recherche pourrait contribuer a sensibiliser
les professionnels de la santé au concept de LS encore peu connu.
Pourtant, la prévention et la prévention des bonnes habitudes de vie
chez les personnes ayant des troubles mentaux graves sont importantes
afin d’aider a réduire le développement des maladies chroniques fort
présentes chez ces individus (Clausen et coll,, 2016). Ces données
serviront davantage aux professionnels de la santé travaillant dans les
programmes de santé mentale, mais également dans d’autres services
ou programmes. Pour ces professionnels, la promotion et ’éducation
a la santé constituent une grande partie de leur tache. Il serait méme
intéressant d’intégrer 1’évaluation de la LS d’emblée lors de la collecte
de données psychiatrique afin que les traitements administrés soient
réellement bien compris par les personnes ayant une LS compromise
(Krishan et coll., 2012). Connaitre la LS de cette clientéle peut aider
dans plusieurs aspects. Par exemple, les professionnels peuvent outiller
davantage les personnes qui ont de la difficulté a naviguer dans le
systéme de la santé, ils peuvent davantage préparer la clientele a leur
rendez-vous médical ou méme les accompagner lors de leur rendez-
vous. La compréhension des défis vécus par cette population, en lien
avec leur LS, est essentielle pour pouvoir améliorer leur état de santé
mentale et physique. Par exemple, les personnes ayant des troubles
mentaux graves présentent un haut taux de non-adhérence a leur
traitement. La compréhension des informations de santé joue un role
dans l'adhérence au traitement, car les explications relatives aux bien-
faits et aux effets secondaires du traitement se doivent d’étre bien
comprises pour augmenter la bonne adhérence a la médication.

Conclusion

Les résultats de cette étude démontrent que les personnes ayant des
troubles mentaux graves semblent avoir une LS plus faible dans la
dimension « Comprendre I'information relative a la santé. » Egalement,
la comparaison des différents sous-groupes des participants avec les 9
dimensions du QLS démontre des différences statistiquement signifi-
catives pour les variables du genre, de 1’dge, de 'occupation ainsi que
des maladies chroniques. Enfin, viser 'amélioration ou prendre tout
simplement en considération la LS chez les personnes présentant des
troubles mentaux graves est un enjeu majeur pour la personne et son
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entourage, pour les professionnels de la santé ainsi pour le systéme de
santé dans son ensemble en vue de permettre I'obtention des meilleurs
résultats de santé possibles et de contrer les inégalités sociales pour
cette clientele.

TABLEAU 1

Caractéristiques sociodémographiques et cliniques des participants
(n =30)

Caractéristiques n (%)
Genre Homme 19 (63,3)
Femme 11 (36,7)
Catégorie d'age 18-24 ans 1(3,3)
25-34 ans 5(16,7)
35-44 ans 11 (36,7)
45-54 ans 6(20)
55-64 ans 6 (20)
65-74 ans 13,3
Scolarité Etudes secondaires partielles 14 (46,7)
Etudes secondaires complétées 11 (36,7)
Etudes collégiales complétées 4(13,3)
Etudes universitaires complétées 1(3,3)
Occupation actuelle Travaille 4(13,3)
Alarecherche d’emploi 1(3,3)
Ne travaille pas pour des raisons de santé 24 (80)
Retraité 1(3,3)
Revenu Moins de 10000 $ 1(3,3)
10000 $ 214999 $ 25(83,3)
15000 $219999 $ 1(3,3)
20000 $a24999 % 1(3,3)
25000 et + 2(6,7)
Personne a charge Aucune 26 (86,7)
1 4(13,3)
Etat matrimonial Marié ou union de fait 3(10)
Séparé/divorcé/veuf 2(6,6)
Célibataire 25 (83,3)
Diagnostic de santé mentale Schizophrénie 16(53,3)
Trouble schizoaffectif 9(30)
Trouble bipolaire de type 1 ou 2 5(16,7)
Nombre de maladies 1-2 5(16,7)
chroniques 3-4 14 (46,7)
5-6 9(30,0)

7et+ 2(6,7)
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TABLEAU 2
Résultats des moyennes des 9 dimensions du QLS

Dimensions Moyenne Intervalle de
(écart-type) confiance a 95 %
(borne inférieure;
borne supérieure)

1. Se sentir compris et soutenu par les 3,3(0,43) (3,14; 3,46)
professionnels de la santé

2. Avoir suffisamment d'information pour gérer 3,09 (0,34) (2,96; 3,22)
sa santé

3. Gérer activement sa santé 3,05 (0,46) (2,88; 3,23)

4. Avoir du soutien social en lien avec la santé 3,09 (0,43) (2,93;3,25)

5. Comprendre l'information relative a la santé 2,67 (0,58) (2,46; 2,89)

6. Avoir les habiletés pour s'engager activement 3,69 (0,73) (3,42;3,97)
avec les professionnels de la santé

7. Naviguer a I'intérieur du systeme de santé 3,74 (0,62) (3,51;3,98)

8. Avoir I'habileté pour trouver les bonnes 3,64 (0,75) (3,36; 3,96)

informations relatives a la santé

9. Comprendre suffisamment les informations 3,84 (0,63) (3,60; 4,08)
relatives a la santé pour savoir quoi faire

Dimensions 1a5: minimum 1 a maximum 4 (bas: fortement en désaccord, en désaccord; élevé: en
accord et fortement en accord).

Dimensions 6 a 9: minimum 1 a maximum 5 (bas: toujours difficile, habituellement difficile, parfois
difficile; élevé: habituellement facile et toujours facile).



TABLEAU 3

Comparaison des différents sous-groupes des participants avec les 9 dimensions du QLS

Variable Dimension de la littératie en santé
Moyenne (écart-type)
1. Se sentir 2. Avoir 3. Gérer 4. Avoir du 5.Comprendre 6. Avoirles 7.Naviguer a 8. Avoir 9. Comprendre
compris et suffisamment activement sa soutien social I'information habiletés pour  I'intérieur du I'habileté pour  suffisamment
soutenu parles  d'information santé enlienavecla relative a la s'engager systéeme de trouver les les informa-
professionnels  pour gérer sa santé santé activement santé bonnes tions relatives a
delasanté santé avec les informations la santé pour
professionnels relatives a la savoir quoi
delasanté santé faire
Total 3,30(0,43) 3,09 (0,34) 3,05 (0,46) 3,09 (0,43) 2,67 (0,58) 3,69 (0,73) 3,74 (0,62) 3,64 (0,75) 3,84 (0,63)
Genre
Homme 3,28(0,38) 3,06 (0,20) 3,07 (0,43) 3,03 (0,47) 2,58(0,47) 3,71(0,73) 3,75(0,65) 3,73(0,78) 3,85 (0,65)
Femme 3,34(0,52) 3,14 (0,52) 3,02(0,53) 3,18 (0,35) 2,83(0,73) 3,65 (0,75) 3,73(0,59) 3,49 (0,70) 3,82(0,62)
p=14" p=,004T p=64" p=26" p=,07" p=89" p=71" p=94" p=76"
Age
<44 3,31(0,42) 3,10(0,25) 3,17 (0,47) 3,13(0,49) 2,66 (0,40) 3,66 (0,71) 3,83(0,47) 3,73 (0,50) 3,92 (0,46)
>45 3,23 (0,45) 3,08 (0,45) 2,91(0,44) 3,03(0,36) 2,70(0,77) 3,74 (0,78) 3,63(0,77) 3,52(1,00) 3,74 (0,81)
p=70" p=12" p=66" p=117 p=117 p=61" p=,08" p=,02T p=17"
Scolarité
< Secondaire 5 3,28 (0,43) 3,16 (0,39) 3,04 (0,56) 3,07 (0,48) 2,73(0,76) 3,57 (0,76) 3,61 (0,64) 3,46 (0,89) 3,59 (0,76)
> Secondaire 5 3,33(0,44) 3,03 (0,30) 3,06 (0,39) 3,10 (0,41) 2,63(0,37) 3,80(0,71) 3,87 (0,59) 3,80 (0,58) 4,06 (0,39)
p=99" p=32" p=12" p=43" p =,056" p=45T p=99" p=.21" p=,07"
Occupation
Travaille 3,06 (0,13) 3,00 (0,20) 2,85(0,30) 3,0(0,49) 2,60 (0,33) 3,95(0,50) 4,0(0,36) 3,90(0,89) 4,25 (0,50)
Ne travaille pas 3,34 (0,45) 3,11 (0,36) 3,08 (0,48) 3,10 (0,43) 2,69 (0,61) 3,65 (0,76) 3,71(0,64) 3,60 (0,74) 3,78 (0,63)
p=,023" p=,27" p=,37" p=,79" p=,20" p=,10" p=,28" p=,56" p=,50"
Revenu
-14999$% 3,26 (0,41) 3,12(0,36) 3,07 (0,47) 3,07 (0,44) 2,69 (0,61) 3,66 (0,72) 3,73(0,61) 3,63 (0,75) 3,78(0,63)
150005 et + 3,56 (0,51) 2,94 (0,24) 2,95 (0,47) 3,20 (0,40) 2,55(0,34) 3,90 (0,90) 3,83(0,72) 3,70(0,83) 4,35(0,34)
p=,36" p=,57" p=,94" p=,74" p=,32" p=,83" p=,80" p=,89" p=,24"

[44}
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Etat matrimonial
Marié/union
de fait
Célibataire/
séparé/veuf

Dx santé mentale
Schizophrénie
Trouble
schizoaffectif
Trouble bipolaire
detype 1ou2

Maladies chroniques
<4
>4

3,42(0,52)

3,29(0,43)
p=.77"

3,20 (0,40)
3,33(0,45)

3,55 (0,45)
p=,28"
3,34 (0,46)
3,22(0,36)
p=,12"

3,42(0,52)

3,06 (0,31)
p=21

3,06 (0,34)
3,08 (0,31)

3,20 (0,48)
p=,75"
3,07 (0,36)
3,14 (0,32)
p=,59"

2,60 (0,20)

3,10 (0,46)
p=17"

3,09 (0,54)
3,16 (0,40)

2,8(0,17)
p=,29"
3,16 (0,52)
2,87 (0,29)
p=,052T

3,33(0,58)

3,06 (0,42)
p=,44"

3,00 (0,36)
3,24 (0,50)

3,08 (0,54)
p=A41"
3,06 (0,43)
3,13(0,45)
p=9T

2,93(1,01)

2,64 (0,54)
p=17"

2,64 (0,51)
2,53(0,64)

3,04 (0,64)
p=,28"
2,65 (0,57)
2,71 (0,62)
p=,58"

4,00 (0,80)

3,66(0,73)
p=,68"

3,69 (0,70)
3,64 (0,78)

3,80 (0,89)
p=,93"
3,76 (0,70)
3,58(0,80)
p=,50"

4,17 (0,60)

3,67 (0,61)
p=,95"

3,73(0,65)
3,74 (0,57)

3,80(0,73)
p=,98"
3,71 (0,66)
3,80 (0,56)
p=54"

3.87(1,03)

3,61(0,73)
p=,49"

3,58(0,76)
3,58(0,69)

3,96 (0,83)
p=,59
3,61(0,77)
3,69 (0,75)
p=,55"

4,33(0,61)

3,79(0,62)
p=.83"

3,75(0,67)
3,7 (0,55)

4,36 (0,41)
p=,13"
3,87 (0,69)
3,89(0,52)
p=40"

Tests statistiques: ANOVA #, Test de student ™
Dimensions 1 a 5: minimum 1 a maximum 4 (bas: fortement en désaccord, en désaccord; élevé: en accord et fortement en accord).
Dimensions 6 a 9: minimum 1 a maximum 5 (bas: toujours difficile, habituellement difficile, parfois difficile; élevé: habituellement facile et toujours

facile).
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