E,
—

Liberté » Egalité » Fraternité
REPUBLIQUE FRANGAISE

Institut Régional de Formation aux Métiers de la Rééducation et
Réadaptation

Institut Régional de Pays de Ia LOII'e
Forma tion aux Métiers

de Recducation 54 rye de la Baugerie — 44230 SAINT- SEBASTIEN SUR LOIRE

et de Réadaptation
Pays de la Loire

Evaluer et choisir un questionnaire auto
rapporte de la littératie en cybersantée
chez une population adolescente

Une revue de la littérature

Nathan LE MESTRE

Mémoire UE28

Semestre 10

Année scolaire : 2023-2024

PAYS

REGION DES PAYS DE LA LOIRE )) REGION
ta LOIRE







Engagement de non plagiat

Je, soussigné Nathan Le Mestre, déclare étre pleinement conscient que le plagiat
de documents ou d’une partic d’un document publiés sur toutes formes de
support, y compris ’internet, consitute une violation des droits d’auteurs ainsi
qu'une fraude caractérisée. En conséquence, je m’engage a citer toutes les

sources que j’ai Utilisées pour écrire ce memoire.

Fait a Vertou

Le 23/04/2024

Signature :







Contrat a fin de diffusion du mémoire

Imatet Tepans! B Enke Institut de Formation cux Métiers de la Rééducation et
o B edeaties Réadoptation des Pays de la Loire

ol 3¢ Réatigtation 54, rue de lo Bougerie

Pagy do Lo Loire

_ 44230 St Sébastien sur Loire

Association Loi 1901

Roprésentés por M Drecteur ayan %ous pounvors & Feflot du présent
D'ume part
Et
MrMme' __ Le Mestre Nathan ol A AT S A S SRR T 8 WSt o X S St AR 3
Née)le 04/ 01 1. 2001 4 Saint Sébastiensurloke
Demeuramt” ... o dVestow
D'autre part,
Il 666 comeny ce Qui sut
Il est prdaadlemont axposs
1. Leprésent document 3 pour cbiet de régler 'es condtions iées & b possbileé de difusion d'un mémore realisé
dans le cadre du Dplome d'Blat

2 Le souci des partes prenankes au présent conrat est de faciiter Faccés au Savor ¢l 0é confrbuer tant & Ia
resommée de TAuteur qu's colle du raval rialise dans i cadre de FMBR
3 Pour les ddveloppements qui précédent et suivent, les dénominations qui suvent ont la sgndication i précisée .
L'Adewr MMme' . Le Mestra Nathan .
Signatare da l'ceuvre el 2 ce tre, mvedwesd'oﬁsd'msyrmporlm

L'esuvre? . Evaluer et choisir un questionnaire auto-rapporté de la littératio on cybersanté chez
. une poputation adolescente

ARTICLE 1
Le mémoire ayan! e caractére dun avail de rechesche personnelie, une verson dlectronique dot cbiigatoirement &lre
remse au centre e cozementation de IIFMR.

Par respect du secrel médical, IAutesr veile & fanonymat du (ou des) patient(s) sur l'ensemble du document (nom,
coordonndes et photogtaphies), ke cas dchéant

Cetie muwe poura éfre ibrement sgnalde of difusde par IFM3R, sur fout document de toute forme technique

ARTICLE 2
LIFMIR s'engage dans fous les cas ol Il ferat usage de Tausonsation de diffumon, 4 fare figurer e nom de TAstewr au
regaed A tre de leuvre

LIFMAR s'engage 4 ne pas fare de pubication 4 caraclére commercial de I'ceuwre.

L'Adteur est foulefois conscient du falt quien I'état des Sechniques, INFM3R ne dispose pas des moyens permetiant
d'empdcher la regroducion, totaie ou partielie. de l'meuvre

" INSCARAN A renseg ey
Précises e Sire du memare



ARTICLE 3

La présente convenbion n'mplique pas lablgabion par IIFM3A de faie usage des autorisafions que lui sont donnies:

La diffusion effectve, fout comme Son dventualle suppression, nimpligue en aucun cas une appréciation au béndfice de
I'Auseur ou des fiers, du conteny de |euvre difusée, et ne saurail ding source de responsabeidé & [égard des fiers

Die méime, I Auteur demeurs seud responsable sur b base du drod commun du coneny de son e |l en garanbl que
I'cougar n caanbied rien qui puissa tomber sous i coup des lois relatives 4 ka difsmation, [aBointe aux bonmes moeurs cu
& b cantrefagon. N dédare notamment que feeuwe est onginale &f ne conliend aucune oritigue indusirishe ni louange &
carachire commrcial, sucune reproduction dillusirations, m citatons susceplibles d'engager s responsatilit de MEMER
wie-d-4i5 des fiers

ARTICLE 4

Les autorgations dormées & MNFMIR valand tant pour (Wi gua powr toul étsblizsement 3 caractére documentaine. scolare
Ol umyverstare qu i serar subshiub ou avec lequel 4 entretiondat dos ralatons réguldnes o sunws,

ARTICLE 5
L'Auteur pourra & bout momant retrer Faulonsation de diffusion donnée par | ; 4 charga pour lui den aviser IIFVOR par
fetine recommanchie avoc accus de réoapton

ARTICLE B

Les aulorsabions de diffesion donndes & IFM3R n'onl sucun caraciére exclesil 8l TALeW consarve toukes les aulres
posshiltés de dfusion concomianies de |'cewre qui lui appertieanent indialement

ARTICLE 7

L'ehudant conserve lNinbégralité des doits qui sond ks sens an matkire daulres difusions do co kavad | son attention ot
toiefois afnde sur ke kil qu'il resta tenu des engagements de confidentsilil qui ont &é pris ke cas échiand dans e cade
g gon ravail e quian cas de diffusion 3 son inftlative sans Maccord exprass de FIFMIR , 1 ne poura dlre fat usage par
|ui m du logo de FEMIR . m de B charle graphique égborée par NFMGR

Dans tous kes cas, oo infios: diffusions ma pourront amais engagor b responsabdle da NMEM3R

ARTICLE 8
En £33 de changement de kgislation concernand |s difuson des ravau A caractive uniersiare, les partes conviennent
s & préssent de mainbeni les cluses du présent contrat compatities svec la nouvelio Kglsktion

L prérsant contral est &labil en 2 exemplaines dont un pour chacune des parfies sgrataies.

a2 St Sétastion sur Loie, ke £- 2100194,

L Auier, Powr 'IFMGEE,
L Dirachewr

Sigrature précédbe 5o b menion Manrusciie
e Lu af agproind »







AVERTISSEMENT

Les mémoires des ¢tudiants de I’Institut Régional de Formation aux Métiers de la
Rééducation et de la Réadaptation sont réalises aux cours de la derniére année de
formation MK,

Ils réclament une lecture critique. Les opinions exprimées n’engagent que les auteurs.
Ces travaux ne peuvent faire I’objet d’une publication, en tout ou partie, sans 1’accord
des auteurs de I'IFM3R.







Remerciements

Je remercie mon directeur de mémoire pour son accompagnement, son temps au cours de
I’¢laboration de ce travail.
Je remercie également toutes les personnes ayant participé ou contribué de prés ou de loin a la

production de ce mémoire : ma famille, mes amis.






Résumé

Aujourd’hui, environ 50% des adolescents de 13 a 18 ans utilisent les médias sociaux chaque
semaine pour trouver des informations sur un mode de vie sain. Néanmoins, chercher,
comprendre, évaluer ou bien appliquer ces informations n’est pas acquis par tous. Ces
compétences sont appelées littératie en cybersanté (LEC). Elles sembleraient en lien avec les
comportements de santé, avec un impact potentiel sur la santé des adolescents a plus ou moins
long terme. Des questionnaires auto-rapportés (PROMSs) permettant d’évaluer la LEC
existent. Ainsi le but de ce travail de recherche est d’identifier le/les auto-questionnaire(s)

adapté(s) pour évaluer la LEC chez une population adolescente.

Une revue systématique de la littérature s’appuyant sur les recommandations de I’initiative
COSMIN a été réalisée afin d’identifier et de comparer le/les PROM(s) sur la LEC. Trois
bases de donneées ont été utilisées, PubMed, ScienceDirect et CINAHL (EBSCO).

Le processus de sélection d’articles a permis d’obtenir un total de neuf études. La qualité
méthodologique a été évaluée par I’échelle QUADAS-2 et la liste de contrdle de biais de
COSMIN. Quatre propriétés de mesures ont été évaluées : la validité de contenu, la validité
structurelle, la cohérence interne ainsi que de la reproductibilité des PROMs suivant les
critéres et seuil de COSMIN.

L’évaluation partielle de la qualité méthodologique et des propriétés de mesures montre que
les échelles e-HLQ et e-HLS-Web3.0 obtiennent les meilleures qualités psychométriques.
Toutefois, dans le cadre d’une utilisation pratique auprés d’adolescents, ces échelles ne sont
pas les plus pertinentes du fait du temps important nécessaire pour les renseigner la ou, les
échelles DHRQ et eHEALs sont plus adaptées. L’échelle eHEALS est, a ce jour, la seule
traduite en francais. Cependant étant ancienne, et sa révison fortement recommandée au
regard des évolutions rapides des outils numériques, 1’échelle DHRQ, malgré ses qualités
psychométriques limitées, apparait alors la plus adaptée a un usage clinique mais exigerait
une traduction rigoureuse. Par conséquent, au regard des résultats, aucun PROM ne semble

réunir les éléments psychométriques et pratiques adaptés pour évaluer les adolescents.

Enfin, il semblerait que la méthode d’auto-évaluation des auto-questionnaires ne soit pas la
plus pertinente. En effet, les adolescents se surestimeraient et jugeraient a tort le niveau de

leurs compétences.

Mots-clés : Adolescent - Evaluation — Littératie en cybersanté — Propriétés de mesure



Abstract

Currently, about 50% of adolescents between 13 and 18 years old use social media every
week to find health information. Nevertheless, seek, understand, appraise, or apply them are
missing for some people. These competencies are named ehealth literacy. It seems to have an
influence on health behaviors and can affect adolescents health sooner or later. There are
Patient-Reported Outcome Measures (PROMs) to evaluate them. In this way, this research
work aims to identify adapted PROM(s) to evaluate adolescent ehealth literacy.

A systematic review based on COSMIN recommendations was undertaken. The goal was to
evaluate and compare PROMs on ehealth literacy. Three databases could be examined,
PubMed, ScienceDirect, and CINAHL (EBSCO).

Nine studies were found. QUADAS-2 and COSMIN risk of bias checklist were used to
evaluate methodological quality.Four measurement properties were assessed, content validity,
structural validity, internal consistency, and reliability. COSMIN criteria were used to evaluate

them.

An incomplete evaluation of methodological quality and measurement properties shows that
e-HLQ and e-HLS-Web3.0 have the best psychometric qualities. However, in practical
prospect with adolescents, these are not the most relevant because of their completion time.
DHRQ and eHEALS are most adapted to practical prospect. EHEALS is the oldest and the
only one translated into French. Nevertheless, its length of service requires updating its
content because of numerical tools and the concept itself fast evolution. Despite limited
psychometric quality, DHRQ is the most adapted PROM for clinical prospect but it has to
have a strict translation. Therefore none PROM seems to bring tohether the psychometric and

practical elements suitable for the evaluation of adolescents.

Furthermore, the self-assessment method of PROMSs does not appear the most adapted. In

fact, adolescents overestimate their competence level.

Keywords : Adolescent - Evaluation — Ehealth literacy — Measurement property
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l. Introduction

La santé évoque d’une part, le bien-étre physique, mental, social, sans exclure, d’autre
part, ’absence d’infirmité ou de maladie selon 1’Organisation Mondiale de la Santé (OMS)
(1). Ces dernieres peuvent étre sources d’inquiétudes. Ainsi, plutét que d’attendre une
consultation classique avec un professionnel de santé (PS), il est possible d’utiliser des outils
en ligne tel qu’internet ou les médias sociaux (MS) afin de chercher du contenu relatif a ces
maux. Principalement basées sur des symptémes, ces recherches peuvent aboutir a des
résultats parfois proches de la réalité clinique mais parfois complétement erronés amplifiant
ainsi I’inquiétude (2). Les informations en lignes obtenues en amont, peuvent conduire & une
confrontation avec un PS lors de la consultation a I’exposé de son diagnostic. Face a cette
situation professionnelle, un premier questionnement s’est établi : comment gérer sa santé
avec les MS sans perdre confiance en un professionnel de santé ?

Aujourd’hui, la majorité des utilisateurs d’internet et des MS ont moins de 50 ans (3). De
plus, un adolescent sur deux les utilise chaque semaine pour trouver des informations sur un
mode de vie sain (4,5). Ces outils en ligne permettent I’accés d’une jeune population a un
nombre incalculable d’informations diverses. Rechercher, trouver, comprendre, évaluer et les
appliquer sont un ensemble de compétences nécessaires permettant de résoudre un probléeme
de santé (6). Elles se regroupent autour du terme de littératie en cybersanté (LEC) (7). Selon
une étude chez des collégiens aux Etats-Unis en 2015, les adolescents manquent de
compétences pour juger de la qualité des informations en ligne (8). Enfin, il semblerait que la
LEC soit en lien avec les comportements de santé associés (9). Ces derniers, futurs utilisateurs
autonomes du systeme de santé, doivent les maitriser afin devenir responsable de leur santé.
Ainsi, comment les adolescents recherchent et traient-ils des informations de santé sur ces
plateformes ?

Enfin, la LEC peut étre évaluée sur la base de questionnaires auto-rapportés (PROMs)
(10). Par conséquent, existe-il des PROMSs pour évaluer la LEC chez les adolescents ? Si oui,
quelle est leur qualité psychométrique ?

C’est pourquoi, ce mémoire d’initiation a la recherche (M.I.R) s’intéresse a la question
suivante : parmi les auto-questionnaires évaluant la littératie en cybersanté disponibles dans la
littérature scientifique, lequel/lesquels est/sont le/les plus adapté(s) pour une population
adolescente ? Dans un premier temps les concepts clés seront présentés afin préciser la
thématique de recherche. Dans un second temps, une revue de la littérature tentera d’offrir des

perspectives psychométriques et pratiques a la question posée.
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Il. Cadre et concepts clés

1. L’engagement des usagers dans leur santé

A. Une quéte intemporelle : controler son existence

La littératie en cybersanté (LEC) est un moyen parmi d’autres pour comprendre et tenter
de maitriser son environnement. Les Hommes ont toujours cherché a avoir le contréle de leur
existence comme I’indique le psychologue canadien a I’origine de la théorie sociale cognitive
et du concept d’auto-efficacité : Albert Bandura dans son livre « Self-Efficacy : The exercice
of control » en 1997 (11,12). Au début du XX*™ siécle, les problémes de santé publique tels
que les maladies infectieuses (hygiéne, tuberculose) et ’alcoolisme représentent un probléeme
économique majeur en raison de I’absentéisme provoqué au travail. Ainsi, 1’école publique
transmet des lecons de morale aux éleves sur ’hygieéne (3,4). De surcroit, parallelement aux
progrés rapides de la médecine, I’école devient un lieu ou ’on vulgarise et enseigne la science
et la santé ainsi que les moyens de garder son corps en bonne sante. A partir des années 1980,
la France est frappée par la crise économique et sanitaire du sida qui marque un changement
de paradigme dans les politiques de santé, avec la volonté de mettre en place des campagnes
de prévention (14). De plus, corrélées aux progres de la médecine, les dépenses de santé en
France sont passées de 4% du PIB en 1960 a 11% en 2010, encourageant ces nouveaux
principes de promotion et de prévention de la santé. (15). Aussi, I’espérance de vie,
I’incidence et la prévalence des maladies chroniques sont plus élevées, imposant aux patients
concernés un réle plus important dans la gestion de leur santé (16). C’est pourquoi des

mesures politiques faisant la promotion de la santé se mettent en place afin d’y parvenir.

B. Undroit et une devoir : gérer sa santé

La loi Kouchner du 4 mars 2002 en référence aux droits des patients et des usagers de
santé instaure I’expression de « démocratie sanitaire » (17). Elle peut étre définie comme
« une organisation de la société reconnaissant le droit et la capacité de chacun de connaitre,
décider et agir pour sa santé et la protection de la santé publique » (18). Cela marque
¢galement le début de I’abandon du concept de « paternalisme médical » dans lequel le
médecin dispose des pleins pouvoirs et ne laisse pas de place aux droits du patient. Nous
parlons d’ « horizontalisation des rapports du pouvoir entre le public et les professionnels »

laissant plus de place a la légitimité de I’individu (19).
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Ce dernier point fait écho au concept d’« Empowerment » né dans les années 1970 en
Angleterre qui signifie «renforcer ou acquérir du pouvoir » (20-23). Ce pouvoir peut
désigner « un état » (avoir du pouvoir) mais aussi un « processus d’apprentissage » (acquérir
du pouvoir) ou bien une dynamique dans une relation (exercer du pouvoir) (24). Ce pouvoir
détenu sur sa santé est permis notamment par la notion de promotion de la santé (25). En
effet, en 1986 , ’OMS publie la charte D’Ottawa dans laquelle est définie la promotion de la
santé comme ayant pour « but de donner aux individus davantage de maitrise de leur propre
santé et davantage de moyens de ’améliorer (26). » Ceci traduit une volonté de permettre
I’acceés et de partager des connaissances auprés des individus sur la santé afin qu’ils
acquiérent plus de contréle sur celle-ci.

Aujourd’hui encore, le role des citoyens dans la gestion de leur santé est soutenue par
les organismes de santé notamment par la Haute Autorité de Santé (HAS) qui veut « faire de
I’engagement des usagers, une priorité » dans son projet stratégique pour 2019-2024 (19).
L’idée est de permettre aux citoyens de bénéficier d’un acces de meilleur qualité a
I’information de santé afin d’acquérir des connaissances et de I’autonomie. Quatre principaux
enjeux ont été énonces :

e «—L’enjeu de la construction d'une société plus inclusive, (...) »

e «— L’enjeu d'une revitalisation de la démocratie participative (...) »

e «—L’enjeu du développement personnel (...) »

e «—L’enjeu de transformation des rapports de pouvoir (...) (19) »

Le r6le des individus concernant la gestion de leur propre santé est essentiel et ils n’ont
jamais eu autant de responsabilité qu’actuellement. La promotion de la santé s’est
réappropriée cette notion sur « la capacité des individus a acquérir du pouvoir socialement,
politiguement, économiquement et psychologiquement » (27). Par conséquent, 1’engagement
de I’individu dans la gestion de sa santé n’a cessé¢ d’augmenter. Dans ce cadre, il semblerait
que la responsabilité des adolescents dans la gestion de leur santé se déterminerait a la fois par
I’éducation recu au cours de leur enfance mais aussi surtout par la déresponsabilisation de leur
entourage a s’investir de le controle de celle-ci (28). Aujourd’hui les citoyens disposent de
moyens modernes de communication leur permettant d’une part ’accés a I’information et

d’autre part I’utiliser pour gérer leur santé.



IFM3R — IFMK 2023/2024 Mémoire — UE28 Nathan LE MESTRE

2. Informations de santé en ligne

A. Internet et la santé Internet World Penetration Rates

by Geographic Regions - 2022

En 2023, deux personnes sur trois diSpOSEnt — wernamerce 1 — 0.
turope N ¢o.2>-

e = I o5

naviguer sur internet, soit, 5,16 milliards de miaare coet I 7.1

d’une connexion en ligne leur permettant de

, .\ Ocesni I 7
personnes (3). L’Europe est le deuxiéme

continent le plus connecté dans le monde avec aie I 7%
. . - arica [N 3.2
pres de 89,2% de sa population (fig 1) (29).

p . Figure 1 : Part de la population mondiale
« Internet est un ensemble de réseaux mondiaux disposant d’un acces 3 internet en 2022 (29).

interconnectés qui permet a des ordinateurs et a des serveurs

de communiquer efficacement au moyen d'un protocole de communication commun (IP)
(30). » L'utilisation d’internet est inégalement répartie au sein de la population. En effet, 99 %
des 18-29 ans sont connecteés contre 75% des 65 ans et plus, en 2021 aux Etats-Unis (31).
D’autre part, la pénétration d’internet est également dépendante des caractéristiques
socioéconomiques telles que les revenus ou le niveau de scolarité de la population (32,33).
Internet offre I’accés a des ressources en ligne sur la santé. Environ 60,3% des internautes en
France en auraient déja consultées selon 1’agence nationale de santé publique frangaise (34).
En Europe, c’est un peu plus de 70 % des internautes qui se seraient servis de la toile pour y
parvenir (35). Internet, dans le cadre de la santé, offre notamment la possibilité de consulter
des sites et des forums consacres aux sujets de santé, regarder des vidéos de prévention et de
conseils, lire des commentaires d’expériences d’autrui ou bien de donner des avis en ligne sur

certaines pratiques et recommandations (36).

Il existe également les MS. lls font référence a de nouvelles formes de médias offrant la
possitibilité d’intéragir plus facilement avec des individus de maniére personnelle (par
exemple, Facebook) ou plus professionnelle (par exemple, LinkedIn) (37). Aujourd’hui 4,76
milliards de personnes utilisent les MS (3). Selon une enquéte du Pew ResearchCenter
réalisée chez des individus agés de 13 a 17 ans, la proportion d’adolescents qui déclarent étre
en ligne presque constamment a presque doublé depuis 2014-2015 (24 a 46%) (38). Parmi les
réseaux sociaux les plus consultés il y a YouTube (95%), Tik-Tok (67%) et Facebook (71%).
Les MS sont également vecteurs d’informations relatives & la santé. Selon une étude
australienne, environ 50% des adolescents de 13 a 18 ans utilisent les MS chaque semaine

pour trouver des informations sur un mode de vie sain (5). Les MS sont préférés a internet
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chez les adolescents notamment grace a leurs formats vidéo ainsi que les outils visuels qui
sont plus nombreux sur ces plateformes. Selon 1’étude de Freeman en 2022, visant a explorer
la confiance d’adolescents quant aux informations de santé qu’ils peuvent trouver sur les MS,
ces derniers « offrent la possibilité de partager avec ses amis des informations de santé, de
suivre des expériences de santé ou bien d’obtenir du soutien social, cela participerait
notamment a la motivation de ces jeunes » (5,36,39). Il existe toutefois des mises en garde
liées aux conséquences d’un partage de données personnelles et & la présence de « fake
news » (40). Enfin, il faut étre vigilant concernant les regles de fonctionnement propres aux
différentes plateformes numériques obligeant les utilisateurs a s’adapter. (39)

Désormais, la consultation d’un professionnel de santé n’est plus 'unique moyen permettant
d’obtenir du contenu relatif a la santé. Pour autant, ces plateformes en ligne ne remplacent pas
les canaux de communications traditionnels (41). L’augmentation des nouvelles technologies a
fait apparaitre de nouveaux comportements de recherche et ce, notamment dans le domaine de
la santé (42).

B. Comment les individus consultent-ils les informations de santé en ligne ?

Il est possible de s’appuyer sur le modéle général du comportement informationnel de
Wilson en 1997 (43). L’accés a du contenu de santé peut se faire volontairement via des
moteurs de recherche, appelé recherche active. II est également possible d’obtenir
involontairement du contenu avec I’attention passive, comme ecouter la radio, regarder des
programmes de télévision ou bien naviguer sur les réseaux sociaux, ou l'acquisition
d'informations peut avoir lieu sans recherche intentionnelle. Enfin il y a la recherche passive,
ou I’objet de la recherche de départ ne correspond pas a celle obtenue (44). Malgré
I’utilisation intensive de ces outils chez les adolescents, ces derniers ne se préoccupent pas
toujours de s’assurer de la qualité des informations trouvées (5). lls exploitent les moteurs de
recherche sans méthode systématique (peu ou pas d’opérateurs booléens, orthographe) car ils
ne disposent pas toujours des compétences requises. En guise de critéres d’évaluation, 1’étude
de Taba et al. nous apprend qu’ils utilisent des heuristiques (méthode de recherche sans
fondement) appris a 1’école qui ne sont pas toujours adaptées au contenu ou aux contextes
(44). Malgré un effort pour multiplier les sources différentes, ils ne s’arrétent que sur les
premiers liens affichés (45). Environ 51 % des éléves dans le secondaire aux Etats-Unis
n‘'utilisent aucun critere pour évaluer I'expertise de l'auteur (46). Leur méfiance s’estompe
lorsqu’il s’agit d’une célébrité relayant du contenu sur la santé (47). lls émettent plus de

doutes concernant les informations obtenues sur les réseaux sociaux de par le fait que
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n’importe qui peut les partager. Cependant, ils n’ont pas conscience que le processus est
similaire sur internet (44). Ici encore, le manque de compétences peut s’expliquer par
I’utilisation de différentes heuristiques également pratiquées sur les réseaux sociaux tel que la
prise en compte du nombre de « J’aime » sur une publication (44). Plus les adolescents sont
agés et plus préoccupation envers la fiabilité des contenus consultés est importante (47).
Malgré la préférence dans I'utilisation des outils connectés pour obtenir des informations de
santé en raison notamment de leur accessibilité, les adolescents jugent tout de méme plus
fiables les sources hors ligne, notamment les discussions interpersonnelles avec des
professionnels de santé par exemple (47).

Les individus de moins de 25 ans sont souvent appelés la génération des « natifs du
numérique ». Pour autant, la littérature scientifique semble indiquer qu’ils ne sont pas Si
compétents que cela concernant 1’outil internet quand il s’agit de faire des recherches dans le
domaine de la santé (33). De surcroit, 1’adolescence est la période de la vie se situant entre
I’enfance et 1’age adulte (10-19 ans) constituant une étape unique du developpement humain
en instaurant notamment les fondations de la future santé de ces individus (48). C’est
pourquoi dans le cadre de la consultation d’informations de santé en ligne il y a un besoin de
maitriser des compétences spécifiques a ces pratiques des cet age. En effet, le niveau de
confiance envers ces sources d’informations de santé peut avoir un impact sur leurs actions et
comportements futurs. Par conseéquent, la revue systématique de Freeman et al. concernant la
maniere dont les adolescents cherchent et évaluent les informations de santé en ligne,
préconisent I’amélioration de certaines compétences dont le niveau de littératie des individus.

(tableau I- ci-dessous) (45).

Tableaul I-: Proposition de recommandation pour améliorer la recherche d'informations de santé en ligne chez les
adolescents (45).

-
Table III. Recommendations for future program and resource development

Domains Suggested Strategies and Action

Developing an adolescent-focused Develop a practical, relevant training program for adolescents through collaborations between educators and adolescents.
program to enhance adolescent Provide online and face-to-face workshops to encourage the development of more sophisticated search and appraisal skills
search and appraisal skills to help adolescents successfully navigate online content.

Provide access to tutorials to educate adolescents on relevant medical terminology and assist in their spelling of key terms.

Ensure that the program is delivered in an accessible format (eg, YouTube tutorials, informal setting) with opportunities for
practice, rather than a "classroom lecture" approach.

Emphasize the advantages of searching for online health information, such as, portability, anonymity, and privacy.

Highlight the dangers of potentially incorrect online health information .

Reinforce information with accessible online and printed material outlining the key steps to a successful online search (eg,
examples of appropriate search strings, use of Boolean operators).

Provide accessible online and printed material outlining the key steps involved in appraising the trustworthiness of a Web site.

Developing useful online resources Educate healthcare professionals, Web site designers, and other institutions developing online health information on
for adolescents adolescents' needs when searching for online health information.

Facilitate opportunities for adolescents to share their insights with Web site designers, health professionals, and other

institutions developing online health information.
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3. La littératie du patient

3.1 Qu’est ce que la littératie ?

« La littératie désigne la capacité (et non plus I’incapacité) a comprendre et utiliser 1’écrit,
c¢’est-a-dire les formes de codification du langage dans un espace bidimensionnel, comprenant
non seulement les textes mais aussi les schémas, les cartes, les organigrammes, les pages
Internet » (49). Ainsi, comme le définit Marguerite Perdriault en 2014, la littératie remplace
I’analphabétisme pour ne garder qu’un concept au versant positif. 7 a 47 % des pays membres
de I’Organisation de coopération et de développement économique (OCDE) ont un niveau
d’alphabétisation en dessous de la moyenne selon un rapport de 2007 (50). Un faible niveau
d’alphabétisation est lié a une diminution d’utilisation des services de santé. Selon ces
constats, il est important de développer 1’éducation a la santé et notamment construire des

compétences spécifiques (51).

3.2 Qu’est-ce que la littératie en santé ?

Le terme littératie en santé (LES) fait son apparition dans les années 1970 (52). Elle « fait
référence aux compeétences cognitives et sociales qui déterminent la motivation et la capacité
des individus a accéder a l'information, a la comprendre et a l'utiliser de maniére a
promouvoir et a maintenir une bonne santé » selon I’'OMS (26). Ce n’est pas seulement des
compétences individuelles a acquérir mais également une approche collective avec des
exigences du systeme de santé (53). La LES décrite par Nutbeam peut étre comprise selon
deux visions opposées. La premiere voit en la LES un facteur de risque qui est lié¢ a
I’éducation et a la communication en santé. La deuxiéme décrit la LES comme un atout
influant sur la gestion de la santé des individus (51). Les compétences de la LES décrites par

Nutbeam peuvent étre divisées de cette facon :

Littératie fonctionnelle : « Compétences de base en matiere de littératie en santé qui sont
suffisantes pour que les individus obtiennent des informations pertinentes sur la santé. »
Littératie interactive : « Compétences en littératie plus avancées qui permettent aux
individus d'extraire des informations et d'en tirer sens et d'appliquer de nouvelles informations
a des circonstances changeantes.»

Littératie critique : « Compétences cognitives plus avancées qui, associées a des
compétences sociales, peuvent étre appliquées pour analyser de maniére critiqgue des
informations et utiliser ces informations pour exercer un plus grand contrdle sur les

événements de la vie (54). »
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D’autres modeles conceptuels de la LES existent, celui de Sorensen s’attarde sur les objectifs

dynamiques de la LES (fig 2) :

e L'acceés fait référence a la capacité de rechercher, de trouver et d'obtenir des
informations sur la santé ;

e Comprendre fait référence a la capacité de comprendre les informations sur la santé
auxquelles on acceéde ;

e Evaluer décrit la capacité d'interpréter, de filtrer, de juger et d'évaluer les informations
sur la santé qui ont été consultées ;

e Appliquer fait référence a la capacité de communiquer et d'utiliser I'information pour
prendre une décision afin de maintenir et d'améliorer la santé.

De plus ce modele prend en compte le statut de I’individu qu’il soit malade, a risque d’étre

malade ou bien sans maladie (53).
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Figure 2 : Modele intégré de la littératie en santé selon Sorensen en 2012 (53).

La LES est considérée comme un élément déterminant de la santé publique selon
Stephan Van den Broucke. Selon une enquéte réalisée aupres de 7795 individus répartis dans
8 pays européens en 2015, 12,4 % de la population en Europe dispose d’un niveau de littératie
insuffisant (55). De faibles revenus, un age élevé, des difficultés en termes d’éducation ainsi
que le statut social sont des facteurs de risque d’un niveau de LES insuffisants (56). Les
personnes ayant un faible niveau sont moins susceptibles d’adopter des comportements
favorisant la santé, adhérent moins bien aux traitements, disposent d’une moins bonne

connaissance de la maladie et peuvent retarder des soins en raison de la hon-compréhension
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des signes et symptomes (57,58). De plus, ces individus sont susceptibles d’utiliser et de faire
confiance aux informations sur la santé qu’ils trouvent sans pour autant vérifier la qualité des
sources (59).

La LES est particulierement étudiée chez les personnes dgées de par I’importante
utilisation des services de santé mais elle I’est également chez une population plus jeune : les
adolescents. Certes, ils sont pour la plupart en bonne santé et par conséquent consomment
beaucoup moins de services de santé. Cependant, ils sont de futurs utilisateurs indépendants
du systeme de soins de santé. De surcroit, un faible niveau en LES serait li€ a des
comportements a risques pour la santé (tabagisme, obésité...) (60) C’est pourquoi,
promouvoir et développer des compétences en LES peut contribuer a la diminution des
mauvais résultats en matiére de santé pour les futures générations (60,61). Ainsi, dans ce
contexte ou le niveau de LES est jugé insuffisant a 1’échelle internationale, des outils
d’évaluation spécifiques ayant pour objectif de dépister les personnes en difficultés ont été
élaborés en prenant compte du contexte de ces dernieres.

La revue systématique avec méta analyse de Baccolini en 2021 concernant la prévalence de la
faible LES chez les adultes résidents dans 1’Union Européenne, recense les outils les plus

fréquemment utilisés :

e Newest Vital sign (NVS)

e European Health Literacy Survey Questionnaire (HLS-EU-Q)
e Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine (REALM)

e Single Iteem Literacy Screener (SILS)

e Medical Term Recognition Test (METER)

e Test of Functional Health Literacy in Adults (TOFHLA)

Il'y a donc, comme I’appuie ce constat de la DREES en 2023, un besoin d’acquérir des
compétences en LES puisque c’est un élément déterminant de santé publique (62). Pour y
parvenir, les plateformes en ligne telles qu’internet ou les MS, avec leurs flux permanent
d’informations, peuvent étre des outils pertinents pour atteindre cet objectif. Cependant « Les
internautes peuvent avoir tendance a sous-estimer les efforts et les compétences nécessaires
pour obtenir des informations fiables sur la santé (63). » Ainsi, il y a également un besoin de
construire des compétences spécifiques a ces pratiques se regroupant sous le nom de littératie
en cybersanté (LEC) (64).
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3.3 Qu’est-ce que la littératie en cybersanté ?

« L’ehealth literacy » défini par Norman et Skinner en 2006 correspond a «la
capacité de rechercher, de trouver, de comprendre et d'évaluer des informations sur la santé a
partir de sources électroniques et d'appliquer les connaissances acquises pour traiter ou
résoudre un probléeme de santé (6,7).» Ainsi, elle fait référence a un ensemble de
compétences dont dispose chaque individu lorsqu’il fait face a une ou des informations de
santé. Ce terme d’origine anglaise rassemble plusieurs traductions dans la littérature
scientifique francaise telles que « littératie en cybersanté » ; « littératie numérique en santé » ;
« littératie en santé numérique ». D’autre part, les termes de « digital health literacy » (DHL)
et « electronic health literacy » (eHL) sont également trouvés dans la littérature scientifique
anglaise ayant les mémes traductions francaises que la premiere (65). Pour autant, il existe
une nuance entre ces 2 concepts en anglais. En effet, le champ d’action de la DHL est plus
large car il inclut également les appareils et outils technologiques tel que les ordinateurs ou
téléphones mais aussi les technologies de I’information et de la communication (TIC) (66).
De plus, I’expression « ehealth literacy » a éte inventée par Norman et Skinner en 2006, les
TIC et appareils technologiques n’étaient pas ce qu’ils sont actucllement. Afin de ne pas
émettre d’incertitudes dans ce travail de recherche, le terme littératie en cybersanté (LEC)
sera utilisé pour traduire et englober I’«ehealth literacy » le «digital health literacy »

I’« electronic health literacy ».

Bien que la définition (ci-dessus) et le modeéle

Traditional

conceptuel Lily de Norman et Skinner datent de 2006 (fig Literacy &

Numeracy

3), c’est le premier modele existant et il reste un modeéle
fondateur pour les suivants. Les compétences en cybersanté
sont divisées en six, la littératie traditionnelle, la littératie en Lieracy
santé, la littératie informationnelle, la culture scientifique, la

Science

culture médiatique et la culture informatique. Literacy

Les deux parties du modéles Lily sont interconnectés : les

pétales alimentent le centre et pourtant le centre chevauche

Figure 3: Modele conceptuel Lily décrivant les 6

les pétales. Concretement, la LEC regroupe les compétences qui SOy B )
littératies fondant la littératie en cybersanté par

permettent de déterminer les sources possibles d'informations de Norman et Skinner en 2006 (7).
bonne qualité sur la santé, effectuer des recherches d'informations sur la santé, évaluer la

qualité de l'information, utiliser I'information de maniere appropriée (67). L’utilisation des
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MS, permettant 1’interaction et le partage d’information entre utilisateurs, requiére des
compétences spécifiques telles que des compétences cognitives, techniques,  socio-
émotionnelles, sociales, morales, communicatives, éducatives (40).

Plus récemment, Gilstad a proposé une nouvelle définition de la LEC englobant de nouvelles
dimensions. « Les connaissances en matiére de cybersanté sont la capacité d’identifier et de
définir un probleme de santé, de communiquer, de rechercher, de comprendre, d’évaluer et
d’appliquer les technologies de I’information et du bien-étre en matiere de cybersanté dans le
cadre culturel, social et situationnel et d’utiliser les connaissances de maniere critique afin de

résoudre le probleme de santé (68).»

Ainsi, la LEC désigne un ensemble de compétences nécessaires permettant d’appréhender
du contenu de santé disponible sur internet ou les MS. De plus en plus de personnes utilisent
les plateformes en ligne pour obtenir de I’information de santé et ce, parfois méme, avant de
voir un médecin (69). Cela peut étre bénefique dans la relation patient-soignant et ameéliorer la
prise en soin. Néanmoins, cela peut également poser probleme lorsque certaines personnes
suivent des conseils non Vérifiés sur internet et mettent leur santé en danger. Selon une revue
systématique avec méta-analyse de 2023, sur 29 études, 22 permettent de conclure a une
correlation modérément positive entre le niveau de LEC et les comportements associes (9).
Certes, il existe de nombreux autres facteurs interagissant avec les comportements de sante,
mais cette relation est d’autant plus élevée que les personnes avancent en age. C’est pourquoi,
dans I’intérét des individus de pouvoir s’autonomiser dans leur sant¢, ils s’exposent a de réels
dangers en appliquant des informations décontextualisées et inexactes sur le web (69). Une
étude, visant a évaluer les capacités d’¢éléves aux Etats-Unis a juger de la qualité des
informations en ligne montre que seulement 25% des réponses étaient bonnes. L’étude conclut
que les éléves sont plus préoccupés par le contenu que par la crédibilité de I’information (8).
Il n’y aurait pas de différence de niveau en LEC en fonction du sexe (70). Bien que « les
adolescents se sentent a 1’aise avec internet », les « natifs du numérique » présentent des
difficultés a juger la qualité des informations de santé en ligne (33). De plus, ils représentent
une cible facile en ce qui concerne les contenus commerciaux ou arnaques sur le net (70).
C’est pourquoi il est nécessaire de disposer d’outils pratiques permettant d’identifier les
individus concernés et d’évaluer leurs compétences lors de consultations avec un

professionnel de santé comme un masseur-kinésithérapeute (MK) par exemple.
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4. Les évaluations dans le domaine de la santé

A. Les évaluations et les masseurs-kinésithérapeutes

Dans le cadre de la profession de MK, la prise en charge d’un patient commence
généralement par le bilan diagnostic kinésithérapique (71). Le MK « Dans le cadre de la
prescription médicale, (...) établit un bilan qui comprend le diagnostic kinésithérapique et les
objectifs de soins, ainsi que le choix des actes et des techniques qui lui paraissent les plus
appropriés (72). » En effet, figurant comme une obligation selon la loi depuis 1996, ce dernier
peut étre défini comme un processus d’analyse du fonctionnement de I’individu disposant a la
fois de capacités et d’incapacités, de déficiences observées et/ou mesurées (73). De plus, afin
de mener a bien la rééducation du patient, il est indispensable d’en connaitre ses symptomes,
signes cliniques, ses capacités mais aussi son état mental (74).

Ce processus d’évaluation s’appuie sur des modeles comme la classification
internationale du fonctionnement du handicap et de la santé (CIF). Cette derniére fournit un
cadre et un langage uniformisé permettant de decrire de maniére impartiale le fonctionnement
de l'individu (75).

Cette étape de la prise en charge est également vraie pour les autres professions de
santé (76). De surcroit, le bilan du MK permet de déterminer des criteres et des indicateurs de
controle et d’efficacité concernant le projet de soins et de réadaptation. Ainsi, « L'état de santé
d'un patient est évalué a plusieurs reprises de diverses manieres pour diverses raisons dans le
cadre des soins cliniques (77). » Le MK dispose alors d’outils d’évaluation lui permettant de
juger de I’état de santé du patient dans ses champs de compétences spécifiques. Ces outils de
mesure peuvent fournir un score destiné a représenter certains aspects de 1’état de santé du

patient.

B. Les catégories d’évaluation

I1 est possible de décrire 2 catégories d’outils d’évaluation selon Walton et al. : les
évaluations des résultats cliniques et les biomarqueurs (77). Dans le premier, il est question de
mesures rapportées, qui peuvent étre influencées par le jugement d’une personne. Ce
jugement peut provenir du patient, du clinicien, d’un observateur de la scéne non-clinicien ou
bien d’une capture objective d’une action effectuée. De plus, les résultats des évaluations
cliniques sont susceptibles de varier sans que 1’état de santé du patient ne change. En effet,
cela peut provenir d’une variation de la volonté du patient (motivation) ou bien de la

dépendance a I’égard du jugement d’un évaluateur (77).
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Les marqueurs biologiques ou biomarqueurs sont des caractéristiques objectivement
mesurées et évaluées en tant qu’indicateurs de processus biologiques normaux, de processus
pathogénes ou de réponses pharmacologiques a une intervention thérapeutique. Les
biomarqueurs sont peu soumis & I’influence de la motivation ou du jugement de I’évaluateur
(78).

Il est possible de résumer ces différentes stratégies d’évaluations par :

1) Les résultats rapportés :
e Par les patients (PROMS)
e Par les cliniciens (ClinROMS)
e Par les observateurs non-cliniciens (ObsROMS)
e Les résultats de performance (PerfOs)

2) Les biomarqueurs (79).

Dans les Patient-Reported Outcome Measures (PROMS), le patient est 1’évaluateur : il
s’agit d’auto-évaluation, qui fournissent des informations sur I’état de santé du patient tel
qu’il les rapporte lui-méme, sans interprétation extérieure par le clinicien. Elles correspondent
le plus souvent a des données enregistrées par questionnaires, échelles, journaux ou bien des
entretiens ou ’on retranscrit 1’exactitude des verbatims des patients. Ce mode d’évaluation
permet d’obtenir des informations concernant le ressenti des patients ainsi que leur point de
vue sur leur situation de santé (10).

Dans le cadre d’une revue de littérature ayant pour objectif de déterminer la pertinence
d’outils d’évaluations selon une population ou bien un contexte particulier, il est envisageable
de s’appuyer sur les propriétés de mesures (PM) spécifiques de ces outils. Ainsi, ’auto-
évaluation de type « questionnaire » aussi appelée PROM(s) dispose de PM spécifiques

permettant de rendre compte de sa qualité.

C. Clinimétrie des outils d’évaluation : le modéle COSMIN

Le Consensus Based Standards for the selection of health Measurement Instruments
(COSMIN) est une initiative visant a améliorer la sélection des instruments de mesure de
santé a la fois dans un cadre de recherche (ex : revue systématique) mais aussi dans la
pratique clinique. Afin d’y parvenir, ce groupe a développé une taxonomie des PM des
PROMs ainsi qu’une liste de controle des biais potentiellement présents au sein des études

permettant d’évaluer et de comparer les PROMs entres-eux (80-82).

13



IFM3R — IFMK 2023/2024 Mémoire — UE28 Nathan LE MESTRE

Il a été établi quatre familles de PM pouvant étre évaluées concernant les PROMs a
savoir la fiabilité (reliability), la validité (validity), la réactivité (responsiveness) et
I’interprétabilité (interpretability) :

_La fiabilité correspond au « degré auquel les scores des patients sont les mémes lors de
mesures répétées » lorsque ceux-ci dans la réalité n’ont pas évolué. Elle présente trois sous
propriétés : la consistance interne ou cohérence interne, I’erreur de mesure ou reproductibilité
(test-retest) et la fiabilité intra et inter-observateur.

_La validité correspond au « degré auquel un instrument mesure le construit qu’il est censé
mesurer. » Elle est composée de la validité de contenu, validité de critére, validité de construit
et la validité interculturelle.

_La réactivité correspond a « la capacité d’un instrument a détecter les changements au cours
du temps du construit a mesurer. »

_L’interprétabilité correspond au « degré auquel nous pouvons attribuer une signification
qualitative (c’est-a-dire des connotations cliniques ou généralement comprises) aux scores

quantitatifs d’un instrument ou a une modification des scores (80,83). »

Les PM appuient le fait qu’un instrument de mesure évalue de maniére adéquate le
concept d’intérét dans le contexte utilisé. Selon le groupe COSMIN, les PM les plus
importantes a prendre en compte dans le cadre de I’évaluation des PROMS sont en premier la
validité de contenu qui se doit d’étre claire et montrer que les éléments du PROM sont
pertinents, complets et compréhensibles par rapport a la construction d’intéréts et de la
population cible. Ensuite, il y a la structure interne avec la consistance interne, la validité de
construit ainsi que la validité interculturelle. Puis pour terminer les autres PM non-

mentionnées (80-82).

D. Evaluer la littératie en cybersanté des adolescents

Afin d’évaluer les compétences spécifiques de la LEC chez les adolescents, il est
possible de s’appuyer sur la littérature scientifique qui rapporte des outils d’évaluations. C’est
pourquoi dans le tableau ci-dessous (tableau I1-) a été résumé un ensemble d’échelles évaluant
la LEC constituées entre 2006 et 2023. A noter qu’actuellement, seule 1’échelle eHEALS de
Norman et Skinner créée en 2006 dispose d’une version frangaise validée en 2022 (84). De

surcrott, ce ne sont que des questionnaires auto-rapportés.
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Tableau I1- : Liste et caractéristiques des échelles évaluant la LEC

Nathan LE MESTRE

Nom de . . . Date de —— Nombre de sous- Population
). Titre de 1’article Auteur (trice) (s) e Thématique/concept R . . pu ',
I’instrument création échelles et d’items concernée
« Connaissances, compétences pergues des consommateurs dans la recherche, 1’évaluation gitems Population
eHEALS The eheals literacy scale Cameron D Norman ; Harvey A Skinner 2006 et I’application d’informations électroniques sur la santé » . " P .
s s . 1 échelle générale/patients
Modele Lily sur la littératie en cybersanté
111 Literates or Illiterates? Investigating the eHealth Petric Gregor ; Atanasova Sara ; Kamin « Connaissance des sources, la reconnaissance de la qualité et du sens, la compréhension de . Population
eHEALS-E . . . 2017 h R B P - . " . 20 items -
Literacy of Users of Online Health Communities Tana I'information, I'efficacité percue, la validation de I'information et I'intelligence sur le Net » générale
Being an Informed Consumer of Health 19 items
Information and Assessment of Electronic Health Gl Seckin, Dale Yeatts, Susan Hughes, « Alphabétisation comportementale (facteur d'action), I'alphabétisation cognitive (facteur de 3 sous-échelles : Population
e-HLS . . . X . 2016 X , PSR . I . ' -
Literacy in a National Sample of Internet Users: Cassie Hudson, Valarie Bell confiance) et I'alphabétisation interactionnelle (facteur de communication). » action, confiance, générale
Validity and Reliability of the e-HLS Instrument communication
Development of the Digital Health Literacy Compétences opérationnelles, compétences de navigation, recherche d’informations 21 items Population
DHLI Instrument: Measuring a Broad Spectrum of Health Rosalie van der Vaart, Constance Drossaert 2017 . b operationn : poterx ViE y . L 7 sous-échelles pu
R évaluation de la fiabilité, déterminer la pertinence, ajout de contenu, protéger la vie privée. générale
1.0 and Health 2.0 Skills
Astrid Karnoe, Dorthe Furstrand, Karl « (outil 1: « littératie fonctionnelle en santé », outil 2 : « auto-évaluation de la littératie en
Assessing Competencies Needed to Engage With Bang Christensen, Ole Norgaard, Lars santé », outil 3 : « familiarité avec la santé et les soins de santé » et outil 4 : « connaissances 44 items
e-HLA Digital Health Services: Development of the Kayser 2018 de la santé et de la maladie ») et 3 outils liés au numérique (outil 5 : « familiarité 7 sous-échelles Adultes/patients
eHealth Literacy Assessment Toolkit technologique », outil 6 : « confiance technologique » et outil 7 : « incitations & s'engager
dans la technologie ») »
A Multidimensional Tool Based on the eHealth Lars Kayser, Astrid Karnoe, Dorthe « « capacité a traiter I'information », « engagement dans sa propre santé », « capacité a
e-HLQ Literacy Framework: Development and Initial Furstrand, Roy Batterham, Karl Bang 2018 s'engager activement dans les services numériques », « se sentir en sécurité et en controle ». 35 items Adultes/atients
Validity Testing of the eHealth Literacy Christensen, Gerald Elsworth, Richard H », « motivés a s'engager dans les services numériques », « I'acces a des services numériques 7 sous-échelles P
Questionnaire (eHLQ) Osborne qui fonctionnent » et « des services numériques qui répondent aux besoins individuels » »
Transactional eHealth Literacy: Developing and Sar_nantha R Paige, Ml_chae_l Stellefson, « Les connaissances fonctionnelles, communicatives, critiques et translationnelles en 18 items A
TeHLI X . - Janice L. Krieger,. David Miller, JeeWon 2019 - A . Population agée
Testing a Multi-Dimensional Instrument . matiére de cybersanté. » 4 sous-échelles
Cheong, and Charkarra Anderson-Lewis,
Development and Validation of Digital Health Junghee Yoon, Mangyeong Lee, Jin Seok « Termes des technologies de 1’information et des communications ; icones des 34 itemsen 2 Population
DHTL-AQ Technology Literacy Assessment Questionnaire Ahn, Dongryul Oh, Soo-Yong Shin, Yoon 2022 technologies de I'information et des communications ; utilisation d’une application ; domaines ePne’raIe
Jung Chang, Juhee Cho évaluations de la fiabilité et de la pertinence es informations sur la santé » 4 sous-échelles g
Development and validation of digital health Enny Rachmani,Haikal Haikal, Eti «Domaine _de competeqce L m?lmse de l mf_ormatlon et des _donnees
. . -, . . Domaine de compétence 2 : communication et collaboration .
literacy competencies for citizens (DHLC), an Rimawati . A . L . Population
DHLC . : . . . 2022 Domaine de compétence 3 : création de contenu numérique 26 items -
instrument for measuring digital health literacy in . . P générale
. Domaine de compétence 4 : sécurité
the community . . o . N
Domaine de compétence 5 : résolution de probleémes »
Relationship Between Levels of Digital Health
Literacy Based on the Taiwan Digital Health . . . ] T ‘. PET N . . .
DHLA Literacy Assessment and Accurate Assessment of Peggy Liu, Ling-Ling Ye_h, Jiun-Yi Wang, 2020 « Littératie en cybersanté ; croyance en la [nedecme ; croyance aux remédes populaires basé 10 items Popu!atlon
: e . and Shao-Ti Lee, sur ’eHEALS » générale
Online Health Information: Cross-Sectional
Questionnaire Study
— i Martijn Scherrenberg, Maarten Falter, 20 ”eT“_S (5 items
Development and Internal Validation of the Digital S S — P . - . P e additionnels)
. . L . Toshiki Kaihara, Lingi Xu, Mayke van « Utilisation numérique ; compétences numériques ; alphabétisation numérique ; littératie . .
DHRQ Health Readiness Questionnaire: Prospective . 2023 . - L . S . - 4 sous-échelles (1 Patients adultes
. Leunen, Hareld Kemps, Hanne Kindermans, en santé numérique ; catégorie supplémentaire : apprentissage numérique » X
Single-Center Survey Study sous-échelle
Paul Dendale L
additionnelle)
« Compétences nécessaires pour rechercher des informations en matiere de santé
oHus. | etng s St of et S| M L, Bicchu oo Wi, |y | om0 onconmia e it s s |
WEB3.0 ’ 9 Y Holger Hassel, YaJun Wendy Huang, 3 N Y P P 3 sous-échelles

Scale: Development and Validation Study

ensembles de données personnelles sur la santé. , auto-suivi et protection de la vie privée
(compétences Santé 3.0) »
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I1l.  Problématique de recherche

Les pouvoirs de décision et d’action des individus concernant leur propre santé n’ont
cess¢ d’augmenter. En cause, ’amélioration de la médecine parallélement aux conditions
économiques et sanitaires du pays, mais également la prise en considération de I’importance
d’un systeme de santé basé¢ sur la promotion et la prévention de la santé plutdt que sur des
lecons de morales. Le concept d’Empowerment fait écho a la notion de « pouvoir » qui,
désormais dans le cadre de la santé, tend & donner aux individus ce dont ils ont besoin afin
d’atteindre un objectif personnel (85). Désormais, ils peuvent :

e avoir I’accés a I’information, a la connaissance et aux compétences,

e étre impliqués dans les processus de prise de décision,

e avoir la capacité a formuler des demandes envers les institutions et les structures

décisionnaires,

e disposer de I’efficacité personnelle, la participation communautaire et le contrble

percu (86,87).

Ainsi, les personnes doivent étre « acteur de la santé », ce qui est permis notamment par
I’acquisition de connaissances et la construction de compétences. Celles-Ci sont obtenues,
d’une part grace la recherche d’informations concernant la santé et d’autre part grace a la
transformation d’expériences et de vécus da a la résolution de probleme. Mais aussi par la
réflexion portée sur des prises de decisions et actions soutenues par les données de la
littérature. Internet et les réseaux sociaux sont, aujourd’hui, des outils en ligne communs
concernant la consultation de contenus faisant référence a la santé. Les adolescents qui
représentent la tranche d’age la plus importante sur ces plateformes, sont également
préoccupés par leur santé et notamment par le maintien d’un mode de vie sain.
Particulierement connectés sur les réseaux sociaux ils sont confrontés a du contenu passif sur
la santé mais usent aussi d’internet afin de rechercher activement des informations. Les
« natifs du numérique » peuvent étre vulnérables concernant ces contenus ne disposant pas
des compétences nécessaires en LEC mais seulement des heuristiques insuffisants pour

pouvoir bénéficier des outils en ligne.

Sachant que la littératie en santé peut étre considérée comme un élément déterminant de la
santé publique et que les adolescents, encore jeunes, représentent la future population active,
quel est le questionnaire d’auto-évaluation portant sur la littératie en cybersanté, disposant de

propriétés de mesures adéquates, le plus adapté chez une population adolescente ?
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1. Procédure de la stratégie de recherche

Nathan LE MESTRE

Une revue systématique de la littérature a été réalisée afin de répertorier le maximum de

PROMs évaluant le niveau de LEC. Les recherches ont été faites a partir de trois bases de
données : PubMed, ScienceDirect et CINAHL (EBSCO). Elles sont généralistes et traitent des

sujets des sciences humaines et médicales correspondant a la thématique de recherche.

Ensuite, a ’aide du modele SPICE (tableau Il1-), des mots-clés ont été définis permettant

d’établir une équation de recherche. En effet, il est utilisé dans les sciences sociales afin

d’effectuer des recherches de preuves qualitatives (83). Enfin, les outils en ligne Mesh

(Medical Subject Headings) et HeTOP ont été utiles pour déterminer les mots-clés en anglais.

La question est descriptive de premier plan selon les modéles présentés de Kamper (88).

Tableau I11- : Criteres SPICE et mots-clés

Critéres SPICE

Caractéristiques

Mots-clés en anglais

SETTING (S) Santé publique Il
PERSPECTIVE/POPULATION | Population adolescente, saine /
(P) ou pathologique

INTERVENTION (1)

Questionnaires auto-rapportés

Questionnaire, survey, scale

COMPARAISON (C)

Données metrologiques
propres aux questionnaires
auto-rapportés (clinimétrie)

Content validity, structural
validity, cross-cultural
validity, internal consistency;,
reliability

EVALUATION (E)

Evaluation de la littératie en
cybersanté

Ehealth literacy, electronic
healthl iteracy, digital health
literacy,

L’équation de recherche obtenue a partir du modele SPICE est la suivante :

("ehealth literacy” OR "electronic health literacy” OR «digital health literacy ») AND

(questionnaire OR scale OR survey) AND (« content validity » OR « structural validity » OR

« cross-cultural validity » OR « internal consistency » OR reliability)

Celle-ci est adaptée aux possibilités ainsi qu’aux résultats obtenus sur les différentes bases

de données. Les termes « ehealth literacy », « electronic health literacy » et « digital health

literacy » ont été intégrés dans 1’équation de recherche pour définir la LEC malgré les écarts

pouvant exister dans la signification conceptuelle de ces derniers. Ceci permet d’obtenir un

total de résultat plus vaste et récent.
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Le tableau ci-dessous (tableau IV-) présente un ensemble de criteres permettant

d’affiner un peu plus la recherche et de limiter le bruit documentaire.

Tableau IV : Critéres d’inclusions et d’exclusions de la stratégie de recherche

Critéres d’inclusion

Critéres d’exclusion

En anglais ou frangais

Etude primaire (transversale, mixte)
Données métrologiques/psychométriques
(clinimétrie) des questionnaires

Etude sur des questionnaires auto-
rapportés (PROMs)

Titres et résumés correspondants aux
mots-clés

Autre que francais et anglais

Revue de la littérature narrative ou
systématique ou essai controlé randomise
Titres et résumés ne correspondant pas
aux mots-clés

Plus ancien que 2006

Etude sur des instruments de mesures
basés uniquement sur la performance

Dans I’objectif de ne pas étre influencé par I’analyse d’études secondaires, seules des
études primaires exposant des données brutes sont incluses. De plus, la recherche se limite
aux PROMs bien qu’il existe des instruments de mesure des compétences en cybersanté basés
sur la performance des sujets. Cependant, selon les recherches, peu d’instruments de mesure
existent actuellement et ils utilisent une terminologie différente (89). Enfin, ne sont pas pris
en compte les articles antérieurs a 2006. En effet, 1’établissement du concept initial de la LEC

ainsi que la premiere échelle ont été développés par Norman et Skinner en 2006.

2. Stratégie d’évaluation de la qualité des articles sélectionnés :

A. Stratégie d’évaluation des outils de mesure :

La méthode employée dans le cadre de cette revue systématique de littérature s’inspire des
recommandations de [Dinitiative COSMIN. Initialement découverte dans la revue
systématique de Lee et al. de 2021, portant également sur les auto-évaluations de la LEC, elle
a pour missions selon ses auteurs, d’« ameéliorer la sélection des instruments de mesure des
résultats en matiere de santé en encourageant 1’utilisation d’une méthodologie transparente
(...) pour sélectionner (...) le plus approprié dans la recherche et la pratique clinique (90). »
Dans un souci de contraintes temporelles ainsi qu’au regard des contraintes de
formation dans le cadre du M.I.R., il a été nécessaire de limiter les critéres d’évaluation des
échelles soumies par COSMIN. Ainsi, les PM telles que : la validité interculturelle, de critére,
de construction, I’erreur de mesure, la réactivité ainsi que I’interprétabilité, ne sont pas

évoquées dans ce travail. La revue systématique commence par 1’évaluation de la validité
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interne (qualité méthodologique) des études. Parallélement, 1I’évaluation des PM des PROMs :
avec tout d’abord la validité de contenu puis la validité structurelle et la cohérence interne qui
forment la structure interne de I’instrument ont été effectuées. La validité interculturelle n’est
pas évaluée car seule une étude par instrument de mesure a été choisie ; ainsi, ’invariance des
mesures selon la langue de ’outil ne peut pas étre prise en compte. Pour terminer, I’évaluation
de la fiabilité (test-retest) est ajoutée afin de comparer la reproductibilité des outils d’auto-

évaluation (80-82). La figure 4 (fig 4) illustre la séquence d’évaluation de la revue

systématique.

Figure 4 : Démarche séquentielle de I’évaluation des articles et des PROMs sur la LEC
B. Validité interne

Dans un premier temps, dans le cadre de cette revue systématique de littérature, il faut
déterminer les risques de biais, soit la validité interne des articles. Le groupe COSMIN a
proposé un document regroupant une liste de contréle de biais a la fois pour le développement
du PROM mais aussi pour chaque PM. De plus, afin d’obtenir une vision générale de la

19



IFM3R — IFMK 2023/2024 Mémoire — UE28 Nathan LE MESTRE

validité interne de ces articles, 1’échelle d’évaluation QUADAS 2 a parallélement été utilisée,
cette derniere était en effet plus succincte que la liste de controle COSMIN (5).

L’échelle QUADAS-2 a été congue pour évaluer la « qualité des études primaires sur
I’exactitude du diagnostic (91). » Elle se compose de quatre domaines, « la sélection des
patients », « test évalué », «test de référence », « déroulement et temporalité ». L’ensemble
évalue les risques de biais de 1’étude et les préoccupations concernant I’applicabilité pour les
trois premiéres parties. La version francaise est disponible en annexe (Annexe 1) ainsi qu’une
explication détaillée de son fonctionnement (92).

L’¢évaluation du risque de biais est une €tape indispensable avant toute évaluation d’une
PM car la qualité méthodologique de I’étude est un critére de jugement permettant a posteriori
de mesurer la qualité des preuves des résultats extraits pour chaque outil de mesure (82). La
liste de controle de biais de COSMIN consiste a répondre a des items interrogeant le
developpement du PROM ainsi que les quatre PM retenues et les évaluer selon cing niveaux,
(v) «trées bien», (A) «adéquat», (D) «douteux», (I) «inadéquat» et (NA) = «non
applicable ». Ensuite « pour déterminer la note globale d’une étude, la note la plus basse de

n’importe quelle norme dans la case est prise ». Par conséquent le principe de la pire note est

appliqué.
C. Validité de contenu :

La premiére PM évaluée est la validité de contenu. En effet, « la validité de contenu est
considérée comme la PM la plus importante car le contenu (...) d’un instrument de mesure
des résultats doit étre pertinent, complet et comprehensible par rapport a la construction
d’intérét et de la population (80-82). » Elle est composée de trois aspects, la pertinence,
I’exhaustivité et la compréhensibilité. Selon le groupe COSMIN la pertinence signifie que
«tous les ¢léments d’'une PROM doivent étre pertinents pour le construit d’intérét au sein
d’une population et d’un contexte d’utilisation spécifique. » L’exhaustivité signifie « aucun
aspect clé du construit ne doit étre manquant ». Enfin la compréhensibilité signifie que « les
éléments doivent étre compris par les patients comme prévu ». Ainsi, la validité de contenu
mesure 1’adéquation entre le concept explicité par les auteurs et les items de 1’échelle.

En s’appuyant sur les recommandations COSMIN, elle s’évalue en prenant compte des
résultats de :

e la validité interne sur le développement du PROM (Liste de contrdle des biais)

e I’évaluation du contenu du PROM par entretien coginitif/étude pilote si disponible

e la note personnelle des évaluateurs
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Ensuite les résultats sont résumés qualitativement en attribuant des notes globales
pour chaque aspect de la validité de contenu des PROMSs. Enfin, le niveau de preuve pour
chaque aspect est ajouté a I’aide de I’approche GRADE modifiée provenant des
recommandations COSMIN et permettant de déterminer a quel point les résultats sont dignes
de confiance.

Quatre critéres sont évalués et pris en compte afin d’établir le niveau de preuve de
chaque résultat obtenu :

e le risque de biais des articles (développment du PROM)

e I’incohérence qui peut étre présente si les résultats de plusieurs études évaluant le
méme PROM sont incohérents ; ne disposant que d’un seul évaluateur et d’un seul
article par PROM lors de ce M.I.R cette derniere est limitée.

e le caractére indirect peut survenir si I’échantillon testé est different de la population
d’intérét de la revue systématique ; ainsi, il faut étre vigilant concernant les
populations testees dans les différentes études incluses

e ’imprécision survient si ’échantillon est inférieur a 100.

Comme pour I’évaluation des notes globales de la validité de contenu, ces résultats
sont résumes qualitativement et attribuent une qualité de preuve allant de « Qualité haute »,
« Qualité modérée », «Qualité basse » a « Qualité trés basse » (tableau V) (80). Un exemple
de I’ensemble des grilles d’évaluations proposé par I’initiative COSMIN pour 1’échelle e-

HLQ est disponible en annexe (Annexe 2).

Tableau V : Correspondance entre le niveau de preuve et le niveau de confiance (80)

Niveau de qualité des preuves Définition

Nous sommes trés confiants sur le fait que la véritable

ualité élevée s . S
Q propriété de mesure soit proche de celle estimée.

Nous sommes modérément confiants sur le fait que la
véritable propriété de mesure soit proche de celle estimé.
Cependant il est possible qu’elle soit sensiblement
différente.

Quialité modérée

Notre confiance sur le fait que la véritable propriété de
Qualité basse mesure soit proche de celle estimé est limitée. Cette derniére
peut étre considérablement différente de I’estimation.

Nous avons trés peu confiance sur le fait que la véritable

QUEITIDTES EEss propriété de mesure soit proche de celle estimée.

21




IFM3R — IFMK 2023/2024

Mémoire — UE28 Nathan LE MESTRE

D. Autres propriétés de mesure :

Par la suite, il faut extraire les données correspondantes de chaque PM. En effet, elles sont

¢valuables et quantifiables. L’évaluation doit, lorsque c’est possible, se faire pour chaque

sous-échelle d’un PROM et non pas seulement pour I’échelle entiére. En s’appuyant sur les

recommandations COSMIN, le tableau ci-dessous (tableau VI) répertorie les normes et

critéres correspondants pour chaque propriété de mesure. 1l est possible que certains criteres

puissent étre absents dans les articles €évalués et que d’autres puissent étre utilisés a la place,

permettant d’évaluer la méme chose. Afin d’augmenter la comparabilité des résultats, seuls

ceux similaires aux recommandations de COSMIN sont extraits.

Tableau VI : Critéres d’évaluation des propriétés de mesure selon les recommandations (80)

Propriété de Note Criteres
mesure générale
Théorie classiques des tests (CTT) :
Analyse factorielle confirmatoire (CFA) : Indice comparé d’ajustement (CFI) ou
Tucker-Lewis index (TLI) ou une mesure comparable >0,95 OR Racine carrée
de Perreur quadratique moyenne d’approximation (RMSEA) <0,06 OR Résidu
quadratique moyen standardisé (SRMR) <0,08
Théorie des réponses aux items (IRT)/RASCH :
Pas d’atteinte de I’unidimensionnalité : CFI ou TLI ou une mesure comparable >
0,95 OU RMSEA <0,06 OU SRMR <0,08
ET
N + Pas d’atteinte de I’indépendance locale : corrélations résiduelles entre les
Validité ¢éléments apres contrdle du facteur dominant < 0,20 OU Q3’s < 0,37
structurelle ET
Pas d’atteinte de la monotocité : graphiques adéquats OU évolutivité des
éléments >0,30
ET
Ajustement adéquat du modeéle :
IRT : X*>0,01
Rasch : indice infit et outfit moyenne quadratique > 0,5 et <= 1,5 OU Z-valeur
standardiseée > -2 et <2
- Critére pour « + » non rapporté
5 CTT : ’ensemble des informations pour « + » ne sont pas rapportées
’ IRT/Rasch : ajustement du modéle non rapporté
Au moins « qualité basse des preuves » pour une validité structurelle suffisante
+ et le coefficient alpha de Cronbach(s) > 0,70 pour chaque échelle
unidimensionnelle ou sous-échelle
Consistance Au moins « qualité basse des preuves » pour une validité structurelle suffisante
interne - et le coefficient alpha de Cronbach(s) <0,70 pour chaque échelle
unidimensionnelle ou sous-échelle
5 Critére pour « au moins qualité basse pour une validité structurelle suffisante »
' n’est pas rapporté
Fiabilité/reproduc + Coefficient de corrélation intraclasse (ICC) ou le Kappa de Cohens > 0,70
tibilité (test- - ICC ou le Kappa de Cohens < 0,70
retest) 2 ICC ou le Kappa de Cohens non rapportés
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L’évaluation des PM commence par la structure interne du PROM qui, selon COSMIN,
« fait référence a la fagon dont les différents aspects (...) d’un instrument des résultats sont
liés (80). » Cette revue systématique de la littérature commence par la validité structurelle.
Elle correspond a la « relation que les items d’un questionnaire ont entre eux et comment ils
se regroupent autour d’une seule ou de plusieurs dimensions (80).» Elle est mesurée sur la
base d’un ensemble de critéres tel que le Comparative fit index (CFI) ou du Tucker-Lewis
index (TLI) ou bien du Root Mean Square Error (RMSEA) ou encore du Standardized Root
Mean Residuals (SRMR) permettant de faire une analyse factorielle de confirmation (CFA).
Elle permet d’étudier le nombre de dimensions ainsi que leurs relations dans un modele de
mesure (93).

Ensuite, vient ’évaluation de la cohérence interne décrite comme évaluant une partie de la
fiabilit¢ du PROM selon [Pinitiative COSMIN (80). Elle correspond au «degré
d’interdépendance entre les eléments (80,83). » Celle-ci est évaluée a I’aide du coefficient
alpha de Cronbach qui doit étre soit supérieur ou égal a 0,70 afin d’obtenir une note
suffisante. La qualité des preuves de la cohérence interne ne peut étre supérieure a celle de la
validité structurelle.

Enfin, I’évaluation de la fiabilité/reproductibilité (test-retest) qui correspond a la «
proportion de la variance totale dans les mesures qui est due a des différences vraies entre les
patients (80). » Celle-ci est évaluée avec le coefficient de corrélation intra-classe (CCI) ou le
kappa. Il doit étre supérieur ou égal a 0,70 pour chaque sous-échelle pour avoir une note
suffisante si les données sont disponibles.

Ensuite, pour chaque PM, des seuils et des critéres sont définis permettant d’attribuer
une note. Ces notes varient de suffisant (+), indéterminé « ? » a insuffisant (-). Exactement
comme pour I’évaluation des risques de biais, la régle de la pire note compte lors de
I’attribution des notes générales pour chaque PM.

Enfin, pour chague PM, un niveau concernant la qualité des preuves est considéré en
utilisant ’approche GRADE modifiée. Tout comme la validit¢ de contenu, il dépend des
quatres mémes critéres a savoir : les risques de biais attribués pour chaque PM, I’'imprécision,

le colit indirect et ’incohérence.
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V. Résultats :

1. 9 articles retenus sur les 294 identifiés :

La premiere étape de la démarche de sélection d’articles a permis de recueillir 294
ressources scientifiques (fig 5). La lecture des résumés a éliminé les ouvrages ne
correspondant pas a la problématique de recherche. De plus, seules les études qui évaluaient
pour la premiere fois le PROM ont été incluses. En effet, dans le cadre de I’étude de
faisabilité du mémoire d’initiation a la recherche, il a été convenu de ne garder que les études
primaires. Par conséquent, ’ensemble des revues de littérature trouvées (en plus de celles
éliminées grace aux filtres de recherche) ainsi que les articles des versions traduites des outils
d’auto-évaluations ont été retirés. Enfin, aprés 1’élimination des doublons et une lecture
intégrale des ressources, 9 articles scientifiques ont été gardés. L’ensemble des articles exclus

sont présentés en annexe (Annexe 3).

Le tableau ci-dessous (tableau VII) regroupe I’ensemble des articles classés selon la date
de création des outils. 1l y présente les principales caractéristiques dont la langue du
questionnaire, le nombre d’items et d’échelles, ainsi que les informations concernant le
développement de I’outil (population visee, échantillon teste). Parmi eux, certaines échelles se
destinent a évaluer la population générale tandis que d’autres s’intéressent a des patients dans
un contexte de soins tel ’eHEALS, 1-e-HLQ, I’e-HLA et le DHRQ. De surcroit, seules les
échelles eHEALS, e-HLS-Web3.0 et DHLC ont été testées avec des adolescents (10-19ans)
dans leur étude respective (48). Les échelles en acceés libre en ligne sont disponbiles en

annexe (Annexe 4).
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Articles exclus sur la base des lectures des titres :
Titres incohérents avec les mots-clés des équations de
recherche : n=254
Articles dans une autre langue que le frangais/anglais : n =
0

Articles exclus sur la base des lectures des
résumés/abstract :
Résumés incohérents avec les mots-clés des équations de
recherche : n=18

()
Etape1:
c A . .
&€ Application des équations de
"cz; recherches dans les bases de données :
= n =294
=
c
% PubMed : n =87
- ScienceDirect : n =138
Cinhal : 69
-
()
\ 4
c
e Etape 2 :
o
C
% Triage selon les titres des articles :
o
n=40
-
()
A 4
- Etape 3 :
=
E Triage selon les résumés des articles :
=
= n=22
L
- J
— ‘
Etape4:
Triage apreés la lecture intégrale des
E articles + I’élimination des doublons :
(70
= N=9
is
-

Articles finaux inclus dans la revue de
littérature:n=9

9 outils d’auto-évaluations ont été
identifiés.

Articles exclus sur la base des lectures intégrales des
articles :
Contenus incohérents avec les mots-clés des équations de
recherche:n=3
Exclusions des doublons : n =4
Articles n’évaluant pas la premiere version des PROMS
recherchés : n =6

Figure 5 : Diagramme de flux d’articles présentant des échelles d’auto-évaluation sur la
littératie en cybersanté
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Pays dans lequel

. s . . , )
Titre de I’article Auteur (trice) De,lte _de Popul_at]on Echar)tllloﬂn testé ’Nombre de ious Type de Vinstrument a été Lan_gue dy . Nom de
création destinée (taille, age) échelles et d’items réponses testé questionnaire Pinstrument
. Cameron D Norman ; Harvey A Population \664 - Echelle Likert 5 . S
The eheals literacy scale* . ’ 2006 - 13a21ans 8 items . Canada Anglais eHEALS
Skinner générale points
Being an Informed Consumer of Health , . 19 items
Information and Assessment of Electronic Health HiUIh‘Seggkc”;’sg:ﬁJgg;f’ \S/:If:?e 2016 Population 710 3 sous-échelles : Echelle Likert 5 Etats-Unis Analais e-HLSA
Literacy in a National Sample of Internet Users: ghes, Bell ' générale >18 ans action, confiance, points 9
Validity and Reliability of the e-HLS Instrument communication
Development of the Digital Health Literacy . . 200 . . .
Instrument: Measuring a Broad Spectrum of Rosalie vangtracr)s\slgg::, Constance 2017 Pog)#éerl;llzn > 18 ans 7 sozuls!:éi:rfz];les Echellsirl;tlgert 4 Pays-Bas Anglals/ils-|ollanda DHLIP
Health 1.0 and Health 2.0 Skills g P
A Multidimensional Tool Based on the eHealth Lars Kayser, Astrid Karnoe,
Literacy Framework: Development and Initial Dorthe Furstrand, Roy Batterham, Adultes/patients 475 35 items Echelle Likert 4 . . A
Validity Testing of the eHealth Literacy Karl Bang Christensen, Gerald 2018 adultes >18 ans 7 sous-échelles points Danemark Anglais/Danois ALY
Questionnaire (eHLQ) Elsworth, Richard H Osborne
Assessing Competencies Needed to Engage With .
Digital Health Services: Development of the Astrid Karnoe, D_orthe Furstrand, Adultes/patients 475 44 items Echelle Likert 4 . . A
- - Karl Bang Christensen, Ole 2018 >18ans A . Danemark Anglais/Danois e-HLA
eHealth Literacy Assessment ToolKkit adultes 7 sous-échelles points
Norgaard, Lars Kayser
Relationship Between Levels of Digital Health
Literacy Based on the Taiwan Digital Health Spee — . .
Literacy Assessment and Accurate Assessment of Peggy Liu, Ling-Ling Ye'h, Jiun 2020 Adultes 1588 10 |t,ems Echelle_leert 5 Taiwan Chinois/Anglais DHLA”
: S . Yi Wang, and Shao-Ti Lee, >20 ans 3 sous-échelles points
Online Health Information: Cross-Sectional
Questionnaire Study
Measuring a Broad Spectrum of eHealth Skills in Hua-Xuan Liu, Bik-Chu Chow, . .
the Web 3.0 Context Using an eHealth Literacy Wei Liang, Holger Hassel, YaJun 2021 Etudiants 7‘41 24 |t,ems Echelle_leert 5 Chine Chinois € HLSA
. s De 17 a 25 ans 3 sous-échelles points Web3.0
Scale: Development and Validation Study Wendy Huang,
Development and validation of digital health
_Ilteracy competenmes_for c_|t|_zens (DHL_C), an Enny Rachmapl,Halkgl Haikal, Eti 2022 Popu!atlon 3?33 26 items Echelle_leert 8 Indonésie Anglais/Indonési DHLCA
instrument for measuring digital health literacy Rimawati générale De 13468 ans points en
in the community
Development and Internal Validation of the Martijn Scherrenberg, Maarten 20 items (5 items
Digital Health Readiness Questionnaire: Falter, Toshiki Kaihara, Lingi Xu, ) 3?5 addlt!onnels) Echelle Likert 5 ) _ ) R
Prospective Single-Center Survey Study Mayke van Leynen, Hareld 2023 Patients adultes Patient 4 sous—e;helles 1 points Belgique Anglais/Danois DHRQ
Kemps, Hanne Kindermans, Paul >21 ans sous-échelle

Dendale

additionnelle)

*Dans les prochains tableaux, le codage suivant sera utilisé, premier auteur-année (échelle), Norman-2006 (eHEALS).

Auto-administrée = e-HLS * — Administré par un professionnel de santé = eHEALS "°
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2. Evaluation des propriétés de mesure

Dans un premier temps, la qualité méthodologique des articles a été évaluée. Comme
énoncé précédemment, I’échelle QUADAS-2 a été utilisee pour acquérir une évaluation
globale de chaque article. Dans le tableau ci-dessous (tableau VIII) sont répertoriés les
résultats par domaine de 1’échelle QUADAS-2, pour ’ensemble des études. Pour rappel, les
critéres de notation sont décrits dans la partie 2.B de la méthode (page 19-20) et en annexe
(Annexe 2).

Tableau V111 : Evaluation de la validité interne par 1’échelle QUADAS-2

Article-année-échelle Risque de biais Préoccupations sur I’applicabilité

Sélection Test Test de Déroulement et Sélection Test Test de

des patients | évalué référence Temporalité des patients | évalué référence
Norman-2006 (eHEALS ™) © ® ® ® ? ® ®
Seckin-2016 (e-HLS?) ©) ® ® ® ©) ©) ®
Van der Vart-2017 (DHLI %) © ® ® ? © © ®
Kayser-2018 (e-HLQ") © ® ® ® © © ®
Kamoe-2018 (e-HLA") ® ® ® ® © ? ®
Liu-2020 (DHLA%) © ® ® ® © © ®
Liu-2021 (e-HLS-Web3.0%) © ® ® ® © © ®
Rachmani-2022 (DHLC?) ® ® ® ® © © ®
Scherrenberg-2023 (DHRQ") © ® ® ® © © ®

*Risque de biais faible = © risque de biais élevé = ® risque de biais incertain = ?

Pour commencer, la sous-échelle « sélection des patients » a été jugée disposant d’un
risque de biais « faible » pour sept articles sur neuf. En effet, par manque de précisions sur les
participants sélectionnés, I’e-HLA et le DHLC obtiennent un risque de biais « élevé »,
Ensuite, pour ’ensemble des articles, les sous-eéchelles « test évalué » et « test de référence »
ont été jugées avec un risque de biais «élevé ». Il en est de méme pour le domaine
« déroulement et temporalité », mis a part le questionnaire DHLI jugé « incertain ». De plus,
I’échelle QUADAS 2, dispose d’une question supplémentaire pour les trois premiéres sous-
échelles interrogeant la « préoccupation sur I’applicabilité ». Les résultats sont cette fois-ci
plus hétérogenes. Similaire au risque de biais, la sous-échelle « sélection des patients » pour
huit articles sur neuf obtient une « faible » préoccupation, sauf pour le questionnaire
I’eHEALS jugé « incertain ». Ensuite, la sous-échelle «test évalué » présente une faible
préoccupation pour sept articles sur neuf. Seules les échelles e-HLA et eHEALS ont été
jugées « incertain » et « élevé ». Enfin, la sous-échelle «test de référence » présente une

préoccupation « élevée » sur I’ensemble des articles.
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Le tableau ci-dessous (tableau 1X) présente les résultats globaux concernant

I’évaluation de la validité de contenu de chaque instrument de mesure. Pour rappel, les

critéres de notation sont décrits dans la partie 2.C de la méthode (page 20).

Tableau IX : Résultats généraux de I’évaluation de la validité de contenu des échelles

ATIHE CIITEE Pertinence Exhaustivité Compréhensibilité
échelle
Note générale Qi et Note générale CUELEE elss Note générale Gl ek
preuves preuves preuves
Norman-2006 . i o
(eHEALS™) * Qualité basse * Qualité basse * Qualité basse
Segk||_r|1 LZS%)G (e- + Qualité basse + Qualité basse + Qualité basse
Van der Vaart- o o Qualité
2017 (DHLI™) + Qualité basse + Qualité basse + modérée
Kayser-2018 (e- + Qualité + Qualité + Qualité
HLQ") modérée modérée modérée
Kamoe-2018 (e- + Qualité + Qualité + Qualité
HLA®) modérée modérée modérée
Liu-2020 + Qualité tres ) Qualité tres + Qualité tres
(DHLA®) - basse basse - basse
Liu-2021 (e-HLS- + Qualité + Qualité trés + Qualité
Web3.0") modeérée basse modérée
Rachmani-2022 o o y
(DHLC?) + Qualité basse - Qualité basse + Qualité basse
Scherrenberg-2023 o o "y
(DHRQ?) + Qualité basse + Quialité basse + Qualité basse

*(+) = suffisant, (-) = insufisant, ( £) = incohérent

Pour commencer, on remarque que 1’e-HLS ; e-HLQ ; e-HLA et I’e-HLS-Web3.0

disposent de notes suffisantes sur I’ensemble des trois propriétés avec des preuves de « qualité

modérée » a « tres basse ». Parmi eux, ce sont les auto-questionnaires e-HLQ et e-HLA qui

disposent des preuves les plus élevées avec une « qualité modérée » pour chaque PM. Ensuite,

la pertinence et la compréhensibilité¢ de I’auto-questionnaire DHLI

ont été jugées

« incohérentes » avec des preuves « qualité basse » et «qualité moderée ». Cependant

I’exhaustivité est suffisante et la qualité des preuves est de « qualité basse ». De plus,

concernant 1’outil DHLC, comme le DHLI, la pertinence et la compréhensibilité sont notées

« incohérentes » et disposent de qualité de preuves « basse ». L’exhaustivité présente une note

insuffisante avec encore une fois une qualité de preuve «basse ». De plus, les échelles

eHEALS et DHRQ disposent de notes « incohérentes » sur I’ensemble des PM. D’autre part,

elles présentent une qualité des preuves « basse ». Enfin, le questionnaire DHLA présente une

qualité des preuves « tres basse » pour I’ensemble des PM.
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Le tableau ci-dessous (tableau X) présente les résultats des données extraites des
articles concernant 1’évaluation des PM des échelles sur la LEC. Pour rappel, les critéres de
notation sont décrits dans la partie 2.D de la méthode (page 22-23). Tout d’abord, seul
I’eHEALS et le DHLI présentent des données pour I’ensemble des PM.

En premier lieu, la validite structurelle des differents PROMs a été évaluée. Sur
I’ensemble, seuls deux articles ne 1’ont pas mesuré, a savoir les études sur I’e-HLA et le
DHLC. La qualité des preuves varie de « qualité modérée » pour ’e-HLS-Web3.0 a « qualité
trés basse » pour le DHLI ; e-HLQ ; DHLA ; et le DHRQ. Pour rappel, I’évaluation de la
qualité des preuves dépend de 1’évaluation des risques de biais, de I’imprécision, de
I’inconsistance et du colt indirect. Les autres articles disposaient d’une qualité des preuves
notées « qualité basse ».

Ainsi parmi eux, les auto-questionnaires e-HLS; e-HLS-Web3.0 et DHRQ ne
remplissent pas les seuils des criteres définis par I’initiative COSMIN et obtiennent ainsi la
note (-) insuffisante. Effectivement, pour I’e-HLS, le CFI (CFI = 0,94<0,95) est en dessous du
seuil et le RMSEA (0,07>0,06) est au dessus du seuil. Concernant I’e-HLS-Web3.0, le TLI et
le CFI (0,914<0,95 et 0,924<0,95) sont en dessous des seuils requis, ainsi que le RMSEA
(0,06 = 0,06) qui n’est pas strictement inférieur au seuil. Pour le DHRQ, le TLI et le CFI
(0,895<0,95 et 0,912<0,95) sont en dessous également et le RMSEA (0,098<0,06) est
supérieur au seuil vise. Ensuite, il y a trois articles avec la note (?) indéterminée, ’'eHEALS ;
I’e-HLQ et le DHLA. Enfin, I’article évaluant 1’auto-questionnaire DHLI a été évalué (+)
suffisant. En effet, le seul indice disponible est (X* (710 = 2278,30 >0,01) soit au-dela du seuil
défini.

Ensuite la cohérence interne (consistance interne) des PROMs a été évaluee. Tout
d’abord, pour I’ensemble des auto-questionnaires, la consistance interne a été évaluée avec
I’alpha de cronbach. Les valeurs de ce dernier s’étalent de (a = 0,57) pour le DHLI a (a =
0,98) pour ’e-HLS-Web3.0. Les échelles eHEALS (a = 0.88), e-HLS (a = 0.93), e-HLQ (a=
0,77 a 0,86) et e-HLS-WEB3.0 (a = 0,935 a 0,976) disposent de coefficient d’alpha de
cronbach au-dela du seuil minimal de (a >= 0,70). Ensuite, le niveau de la qualité des preuves
varient de «qualité modérée » pour 1’e-HLS-Web3.0 a « qualité trés basse » pour les autres.

L’ensemble des articles a obtenu la note générale (?) indéterminée.
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Validité structurelle Consistance interne Fiabilité/reproductibilité (test-retest)
Titre de article
) Propriété de mesure ,N(I)te Quialité des M) Propriété de ,Ngte Qualité des ) Propriéte de ,N(,)te Quialité des
générale preuves mesure générale preuves mesure générale preuves
Norman-2006 . . X Qualité _ Qualité trés _ Qualité
? = ? = -
(eHEALS ™) 664 Saturations factorielles de 0,6 & 0,84 7 basse 644 a=0.88 7 basse 644 ICC=0.49 modérée
. i A CFI=0,94/RMSEA = 0,07/42(710) = i Qualité _ Qualité trés
Seckin-2016 (e-HLS™) | 710 698.547/df=131 basse 710 a=0.93 ? basse
Van der VAART-2017 200 Xz(m) =2278.360/Factor loading de 0,55 a + Qualité trés 200 a=057a " Qualité trés 67 ICC=049a i Qualité
(DHLI ™) 0,90 basse 0,89 ' basse 0,81 modérée
Kayser-2018 (e- _ . i 5 " Qualité trés a=0,77a " Qualité trés
HLOY) 475 PPA = 0,27/Modele ICS de -63,7 a 133,8 7 basse 475 0,86 7 basse
Kamoe-2018 (e- " Qualité trés a=059a " Qualité trés
HLA®) ars ' basse 415 0,94 ' basse
Liu-2020 (DHLA®) | 1588 |  Saturations factorielles de 0,63 4 0,93 ? Qualite trés | 45aq | a=0874 ? Qualite tres | 4 5aq
basse 0,92 basse
Liv-2021 e HLS | o, | o oT6/Ls|R:|v(|)§£4c/>CoZI1/: 9'954;@"037'56/Af B ) Quaiite | ., | a=0g3a , Qualité | .
Web3.0%) ' - 3 7’6;“4 DO 244= modérée 0,98 ' modérée
Rachmani-2022 Qualité trés Qualité trés
? = ?
(DHLC?) 383 : basse 383 a=097 ' basse
Scherrenberg-2023 315 Xz(m) = 5590/SRMR = 0,065/RMSEA = i Qualité trés 315 a=0,73a " Qualité trés
(DH RQA) 0,098/TLI = 0,895/CFI = 0,912 basse 0,94 ' basse
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Pour terminer, il a fallu extraire les données concernant la fiabilité (test-retest) des
PROMs ont été analysees. Seuls deux articles sur les huit ont évalué cette PM, ’eHEALS et
le DHLI. Tout d’abord concernant la qualité des preuves, ’eHEALS et le DHLI ont été
évalués «qualité modérée » Ensuite, I’ensemble des PROMs dispose d’une note (-)
insuffisante. En effet, ils ne respectent pas les critéres définis. Le CCI doit étre > 0,70, il ne
I’est ni pour ’eHEALS (ICC = 0.49), ni pour le DHLI (ICC = 0,49 a 0,81).

VI. Discussion

1. Interprétation des résultats

A. Perspectives pour la recherche :

A.1) Qualité methodologique :

L’échelle QUADAS 2 présente des résultats plutot homogéenes sur les risques de biais
des domaines « test évalué », « test de réference » et « déroulement et temporalite » (91). Le
DHLI, de part I’évaluation « incertaine » sur le domaine « déroulement et temporalité »
dispose de moins de risques de biais que les autres. Etant donné qu’aucun questionnaire n’est
mieux noté qu’un autre sur la partic « préoccupation sur I’applicabilité », le DHLI reste celui
avec la meilleure qualité méthodologique parmi les neuf (94). Concernant les huit autres, le
risque de biais est «élevé » pour I’ensemble des outils et indique que la réalisation ou
I’interprétation du test évalué, la conduite ou I’interprétation du test de référence et que le flux
du patient ont pu introduire un biais. Par conséquent, I’analyse des PM de chaque outil est
imputée par le niveau de qualité méthodologique des études (95). En effet, « S’ils ne sont pas
détectés, des problemes de conception ou de réalisation des études peuvent générer des
interprétations erronées et fausser les résultats d’une revue » (96). Ainsi selon Zaugg et al.,
I’évaluation de la qualité méthodologique est une « composante essentielle » dans une revue

de littérature et le niveau de preuve est déterminé par celle-ci.

A.2) Validité de contenu :

Concernant les résultats de la validité de contenu, les échelles e-HLA et e-HLQ
détiennent le niveau de preuve le plus élevé parmi I’ensemble des outils évalués, jugé modéré.
De plus, elles présentent une note globale satisfaisante (+). Cela signifie que 1’e-HLQ
représente plut6t fidelement son modéle conceptuel, 1I’e-HLF, qui selon ses auteurs, « soutient
une compréhension de la littératie en matiere de cybersanté qui ne concerne pas seulement les

capacités et ressources de I’individu, mais aussi fortement dépendant du contexte et lié a la

31



IFM3R — IFMK 2023/2024 Mémoire — UE28 Nathan LE MESTRE

complexité des systemes (97,98). » 1l en est de méme pour les sept sous-échelles de 1’e-HLA
évaluant chacune un élément de la LEC (99). L’e-HLS-Web3.0 présente les mémes notes
générales mais la qualité des preuves étant plus basse, I’e-HLQ et 1’e-HLA sont privilégiées.
Les autres PROMs présentent des résultats plus hétérogénes avec une qualité de preuves trop
faible afin d’établir une analyse de la qualité de leur validité de contenu. De par 1’approche
GRADE permettant de 1’évaluer, cela témoigne que des risques de biais, d’incohérence,
d’imprécision et de caractéres indirects sont présents (81). Des résultats quasi similaires sont
retrouveés dans la revue systématique de Lee et al. : les questionnaires « e-HLS, DHLI, eHLA,
eHLQ (...) ont regu des notes suffisantes pour leur pertinence, leur exhaustivité et leur

intelligibilité avec des preuves de faible ou de trés faible qualité (100). »

A.3) Validiteé structurelle :

Concernant la validité structurelle. Aucune éechelle ne présente de résultats plus
favorables qu’une autre. En effet, I’ensemble des articles dispose d’un niveau de preuves de
« qualité basse » ou de « qualité tres basse » ainsi que des notes générales « indéterminées »
ou « insuffisantes ». Ceci explique que les analyses factorielles effectuées, censées montrer
que les items convergent autour d’une ou plusieurs dimensions (sous-échelles) n’ont pas été
concluantes (95). Tel est le cas notamment pour I’échelle eHEALS basée sur le modele
multidimensionnel Lily mais ne présentant qu’une seule sous-échelle. Ainsi, cette derniere
devrait présenter plusieurs dimensions afin de représenter le plus fidélement possible son
modele. Dans sa revue systématique, Lee soutient la méme idée. Par conséquent les qualités
psychométriques obtenues ne permettent pas de dire si les items des échelles reflétent une ou

plusieurs dimensions du concept a mesurer.

A.4) Cohérence interne :

Concernant la cohérence interne, I’ensemble des échelles affiche des résultats
indéterminés avec une qualité de preuves « tres basse ». En effet, la note ainsi que la qualité
de preuves dépendent directement de ceux de la validité structurelle selon Iinitiative
COSMIN (80). Ainsi, ces criteres ne peuvent pas étre supérieurs a ceux de la validité
structurelle. Par conséquent, du fait du manque de preuve a propos de la validité structurelle,
les résultats sur la cohérence interne sont incomplets. Pour autant, individuellement, les
échelles eHEALS (a = 0,88), e-HLS (a = 0,93), e-HLQ (a = 0,77 a 0,86), DHLA (a= 0,87 a
0,92), e-HLS-WeB3.0 (a = 0,93 a 0,98), DHLC (a= 0,97) et DHRQ (a = 0,73 a 0,94)
présentent une cohérence interne pour chaque sous-échelle « suffisante ». L’étude de Van der

Vaart sur le DHLI semble confirmer cette confusion « (...) 1'échelle d'auto-évaluation de
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l'instrument peut étre considérée (...) avec des scores alpha de Cronbach satisfaisants.

Ensemble, les items basés sur la performance ont montré une faible cohérence interne

(...) (94)»

A.5) Fiabilité/reproductibilité (test-retest)

Pour terminer la fiabilité test-retest ou reproductibilité des outils de mesure a été
évaluée. Les échelles eHEALS et DHLI rapportent des résultats similaires, soit des résultats
insuffisants avec une qualité de preuve modérée. Cela témoigne que 1’évaluation de la LEC au
cours du temps avec des PROMs n’est pas fiable. Ces résultats sont contraires a ce que Van
der Vaart indique dans larticle sur le DHLI « La fiabilité globale de I'échelle d'auto-
¢valuation de l'instrument peut étre considérée comme suffisante, (...) et une fiabilité test-
retest globale appropriée (94). » En effet, la fiabilité test-retest de 1’échelle entiére est
satisfaisante (CCI = 0,77) mais cela n’est plus le cas lorsque 1’on prend en compte le CCI de
chaque sous-échelle. Enfin concernant ’eHEALS, les auteurs, dans leur étude, indiquaient

déja que les résultats sur la reproductibilité étaient plus faibles que ceux attendus(6).

Ainsi donc, les échelles e-HLQ et e-HLS-Web3.0, de par le niveau de leur qualité de
validité de contenu et des résultats affichés sur les autres PM, sont meilleures que les autres.
Bien que le DHLI se distingue par sa qualit¢é méthodologique et 1’évaluation de la
reproductibilité, sa validité de contenu, considérée comme plus importante, est plus faible que
les deux premiers. Il en est de-méme pour ’e-HLA qui, avec I’e-HLQ, présentent la meilleure
validité de contenu, mais, de par I’absence de données concernant la validité structurelle et la
fiabilité test-retest, il n’est pas possible de la choisir. Par conséquent, sur la base de I’étude des
propriétés psychometriques des neuf échelles, il est possible d’éclaircir la question de
recherche énoncée en amont. Cependant, il faut toutefois rappeler que ce travail de recherche
ne présente qu’une évaluation partielle des échelles sur la LEC. Par conséquent, les résultats
exposés ne sont valables que dans les limites des PM indiquées dans la partie b.2 de la
méthode. L’initiative COSMIN, dans le cadre de ses revues systématiques des PROMs,
permet d’effectuer un examen plus complet ne s’arrétant pas a ’analyse d’une seule étude par
auto-questionnaire (80). De plus, il y a normalement un partage du travail par une équipe d’au

moins deux chercheurs expérimentés de la méthode proposée et de la thématique.
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B. Perspectives pour la pratique :

Au-dela de la qualité psychométrique des échelles étant particulierement utile dans une
perspective de recherche, dans le cadre d’une application sur le terrain, d’autres critéres sont a
prendre en compte. L’initiative COSMIN emploie le terme de « faisabilité », signifiant « la
facilit¢ d’application du PROM dans le contexte prévu d’utilisation, compte tenu de
contraintes telles que le temps ou I’argent, le délai d’exécution, le cott de I’instrument, la
longueur de I’instrument, le type et la facilité d’administration (80). » Ainsi, sur la base des
recommandations COSMIN et OMERACT, le tableau ci-dessous (tableau XI) compile
différents criteres sur la praticité des instruments de mesure (100).

Dans un premier temps, mises a part ’eHEALS et le DHLI, les échelles sont auto-
administrées. Par conséquent, elles ne requierent pas la présence d’un évaluateur, ce qui
simplifie la conduite de I’examen. De plus, chaque échelle a été constituée afin que n’importe
quel individu puisse y répondre, peu importe ses capacités physiques ou cognitives,
élargissant ainsi le public visé. En effet, ’ensemble des échelles se destine a la population
générale tandis que certaines sont adaptées pour étre utilisées également dans un contexte de
soins telles que ’eHEALS ; I’e-HLQ ; I’e-HLA et le DHRQ. Concernant le temps de passage,
dans le cadre d’une séance de soins en kinésithérapie par exemple, un outil rapide semble étre
le plus adapté. L’eHEALS et le DHLA semblent étre les plus courtes avec huit et dix items
respectifs. A I’inverse, 1’e-HLA, de par ses 44 items semble étre la plus longue. En effet, mise
a part le DHLI (21 items) estimé a 30 minutes, aucune information a propos de la durée de
passage n’a été transmise par les auteurs. De plus, les échelles DHLI (21 items) et e-HLA (44
items) disposent de tests de performances en plus d’un auto-questionnaire, bases sur des
actions des participants, augmentant leur temps de passage également. Les auteurs du test
DHLA précisent que « Prendre beaucoup de temps pour collecter des données pourrait réduire
la validité des études en raison de la fatigue des participants (102). » Chaque PROM est basé
sur une échelle de likert allant de 0 a 4/5 simplifiant ainsi le calcul du score total. Cependant,
seule 1’échelle DHLC a déterminé un seuil associé au score permettant I’interprétation des
résultats (103). Les questionnaires sont accessibles gratuitement en ligne mise a part ’e-HLS.
Le DHLI et I’e-HLQ sont disponibles sur demande aux auteurs des tests. Le questionnaire
eHEALS compte le plus d’adaptations, dépassant les 20 traductions. C’est le seul traduit en
francais en 2022 (84). Les autres ont au moins été adaptés en anglais, mise a part I’e-HLS-
Web3.0. Enfin, aucune information n’a été transmise concernant le besoin de maitrise de

I’échelle que ce soit pour son administration ou pour I’interprétation des résultats.
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Tableau XI : Eléments concernant la facilité d’application des PROMS

Nathan LE MESTRE

Eléments
pratiques Article-
des année-
instruments échelle
de mesures

Norman-2006
(eHEALS)

Seckin-2016 (e-
HLS)

Van der Vart-
2017 (DHLI)

Kayser-2018 (e-
HLQ)

Kamoe-2018 (e-
HLA)

Liu-2020
(DHLA)

Liu-2021 (e-
HLS-Web3.0)

Rachmani-2022
(DHLC)

Scherrenberg-
2023 (DHRQ)

Mode d’administration

Administré par un

Auto-administré

Auto-administré/
Administré par un

Auto-administré

Auto-administré

Auto-administré

Auto-administré

Auto-administré

Auto-administré

PS PS
Contexte d’administration Soins/santé Santé publique Santé publique Soins/santé Soins/santé Santé publique Santé publique Santé publique Soins/santé
publique publlg publiq publique publique publiq publiq publiq publique

Temps d’administration " " 30 minutes 5 5 5 5 5 5

de ’instrument

Nombre d’items

8 items (court)

19 items (court)

21 items (long)

35 items (long)

44 items (long)

10 items (court)

24 items (long)

26 items (long)

20 items (long)

Modalités de calcul et

Pas de seuil/ ?

Pas de seuil/ ?

Pas de seuil/Facile

Pas de seuil/ ?

Présence d’un

Pas de seuil/Facile
avec 1’aide d’un

interprétation _des Pas de seuil/Facile | Pas de seuil/Facile | Pas de seuil/Facile seuil/Facile calculateur en
résultats/seuil li
igne
Matériel requis/support de . " Crayon + Crayon + feuille Crayon + feuille . " - "
recueil de données Crayon + feuille ' feuille/ordinateur /ordinateur /ordinateur Ordinateur ' Ordinateur '
Co(t de ’instrument ? ? ? ? ? ? ? ? ?
Niveau mental et physique
requis pour les Aucun Aucun ? ? ? Aucun ?
participants
Accessibilité de Iarticle Disponible en " Disponible en Disponible en Ilijiiz%r:eiltélr? g; Disponible en Disponible en Disponible en Disponible en
ligne ' ligne sur demande | ligne sur demande gversions ligne ligne ligne ligne
Disponibilité langagiere Traduit+ de 20 Anglais/hollandai ﬁrc])?sl}ar:z/rc\j/?en?;{ftt Anglais/indonésie | Anglais/danois/ch
ponit gag fois notamment en Anglais s/brésilien/italien/ . g Anglais/danois Chinois/anglais Chinois g glais/ae
des instruments P - . héque/allemand/ta n inois
rancais coréen - .
iwanais
JUEBTEmLeE £ Facile Facile ? Facile Facile Facile Facile Facile ?

compreéhension

*<20 items = court et >20 items = long selon la HAS en 2021(10).
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Le choix d’un outil adapté aux adolescents, doit correspondre aux caractéristiques
specifiques de ces individus. Dans le cadre de la recherche d’informations de santé sur
internet et les MS, les adolescents sont plus en confiance quand il s’agit d’informations
simples et faciles a comprendre, selon I’étude de Freeman en 2022 (39). C’est pourquoi nous
pouvons privilégier des auto-questionnaires courts tels que ’eHEALS, le DHLA ou encore le
DHRQ avec ses 20 items. Les PROMSs, présentant un test de performance rendant 1’évaluation
plus immersive, semblent plus adaptés a cette tranche d’age tels que le DHLI ; ’e-HLQ ou
I’e-HLA. En effet, les adolescents les plus jeunes mettent I’accent sur la facilité de
compréhension et la pertinence des informations (47). Cela se confirme par I’étude de Fehri
en 2022 chez des jeunes adultes de 18 a 25 ans : « si le questionnaire est long ou mal formulg,
que les questions sont incompréhensibles, 1’erreur n’incombe pas a I’interviewer, mais bien au
concepteur du questionnaire (104). » Enfin, contrairement a ce que suggére 1’expression
« natifs du numériques », le mode d’administration virtuel des questionnaires ne semble pas
étre le plus apprécié, contrairement aux relations interpersonnelles dans le monde reel (104).

Il est necessaire de prendre en compte la date de création des outils ainsi que les
concepts mesurés. En effet, I’instrument eHEALS, malgré sa praticité, n’évalue qu’une partie
du concept actuel de la LEC. Ce dernier, crée en 2006, décrit par le modéle Lily de Norman et
Skinner s’appuyait notamment sur le « Web 1.0 » sans interactivité entre les utilisateurs (105).
Dans sa revue systématique, Lee suggere qu’ « Il est donc recommandé de réviser ou de
mettre a jour le contenu d'eHEALS afin de mieux refléter les compétences requises par la
nature sociale de la cybersanté (par exemple, le partage d'informations sur la santé) (100). »
Ensuite, a I’image des échelles e-HLS ; DHLI; e-HLA; DHLA, le «Web 2.0 » s’est
progressivement installé avec la possibilité de partager et recevoir du contenu de santé via des
plateformes en ligne (applications) telles que les médias sociaux exigeant ainsi de nouvelles
compétences (94,106). Désormais, on utilise 1I’expression « Web 3.0 » ou « Web sémantique »
pour désigner «une extension du Web actuel dans lequel les informations disponibles
recoivent une signification bien définie permettant aux ordinateurs et aux personnes de
travailler en coopération (107,108). » Les outils e-HLQ ; e-HLS-Web3.0 et DHRQ ont été
crées dans I’objectif de répondre a cette nouvelle demande.

Par conséquent, dans le cadre d’une application clinique avec des patients, I’échelle
DHRQ de par son concept mesuré, son faible nombre d’items (20) comparée aux autres et
puisqu’elle a été congue pour étre utilisée auprés de patients, semble la plus adaptée. Malgré
tout, 'eHEALS de par sa version traduite et validée en francais, reste la seule utilisable

actuellement en contexte de soins en France.
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2. Limites sur la méthode :

2.1 Qualité méthodologique :

Tout d’abord, au regard des résultats de faibles qualités, il est possible d’affirmer que
I’échelle QUADAS-2 n’était pas la plus adaptée a la situation. En effet, dans trois domaines
sur quatre évalués il était question de prendre en compte un test de référence sur lequel un
PROM évalué était comparé. Or, aucun PROM inclus ne dispose d’outil de référence. Ceci
explique pourquoi I’appréciation générale des articles étudiés est « basse » pour les domaines
« test évalué » ; « test de référence » et « déroulement et temporalité ». En effet, il n’existe
pas a I’heure actuelle de test de référence permettant d’évaluer la LEC a partir d’un auto-
questionnaire. Comme précisé par I'initiative COSMIN, il n’y a pas de « gold-standard » pour
les PROMs sauf dans le cas de 1’évaluation d’une version courte d’un questionnaire. Dans ce
cas de figure, la version originale peut étre considéree comme la référence (80,81). En effet,
selon ses auteurs QUADAS-2 est congue pour « évaluer la qualité des études sur I'exactitude
du diagnostic primaire (91). » Ainsi, dans le cas présent, il est plutdt question de quantifier le
niveau de LEC plutot que d’émettre un diagnostic. Malgré tout, 1’échelle QUADAS-2 expose
des résultats globaux sur I’ensemble des PROMs de la revue.

A propos de la liste de contréle de biais fournie par COSMIN, pour les articles
évaluant les echelles DHLI ; e-HLA et e-HLQ, des recherches supplémentaires d’articles (non
inclus dans 1’équation de recherche) ont permis pour ces derniers, quand cela était disponible,
de remplir la partie « Cognitive interview study or other pilot test » voir annexe (Annexe 2)
(109,110). En effet, elle n’est parfois pas présente dans I’article évaluant les PM du PROM
(articles inclus dans I’équation de recherche). Dans ce cas, elle est facultative mais son
absence altére la suite de 1’évaluation du PROM qui devient moins précise. Les articles en
question correspondent a des entretiens permettant d’établir par la suite un questionnaire. La
stratégie de recherche s’est basée sur les articles citant ces échelles. Les articles en question
ont été épinglés en note de bas de page.

2.2 Autres propriétés de mesure :

Ce travail de recherche n’a pas permis d’utiliser les pleins potentiels de 1’approche
GRADE modifiée. En effet, elle a été congue afin d’évaluer la qualit¢ méthodologique des
PROMs en compilant les résultats de plusieurs articles évaluant la méme échelle (80).
N’ayant gardé qu’une seule étude par échelle dans ce travail de recherche, les critéres

d’évaluation n’étaient pas toujours adaptés. Effectivement, ceux basés sur les risques de biais

1 Furstrand D et al Development of the eHealth Literacy Assessment Toolkit, eHLA

2. van der Vaart R et al Measuring Actual eHealth Literacy Among Patients With Rheumatic Diseases: a Qualitative Analysis of Problems Encountered Using Health 1.0 and Health
2.0 Applications

3. Cheng C et al Validity Evidence of the eHealth Literacy Questionnaire (eHLQ) Part 2: Mixed Methods Approach to Evaluate Test Content, Response Process, and Internal Structure

in the Australian Community Health Setting
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prennent en compte le nombre d’études disponibles. De plus, ceux sur 1’incohérence n’ont pas
été applicables, tandis que la probabilité pour qu’un caractére indirect apparaisse était faible.

Dans le cadre de 1’évaluation de la validité de contenu, une partie est consacrée a
interroger la qualité du contenu des outils de mesure. Seules les échelles DHLI, eHEALS, e-
HLQ et e-HLS-Web3.0 disposant de ressources scientifiques concernant le contenu de ces
derniéres ont pu étre évaluées. Les autres outils n’ont abordé cette thématique ni dans Iarticle
primaire ni dans d’autres. En effet, ce dernier s’étudiant généralement dans le cadre
d’entretien cognitif ou d’étude pilote, il n’a pas toujours été disponible dans ce travail de
recherche. Par conséquent, la partie sur le contenu a été ignorée et diminue la qualité des
preuves de ces auto-questionnaires sur la validité de contenu.

De surcroit, concernant cette derniere, il a été admis que les études portant sur la
validité de contenu dans une autre langue étaient valides pour I’analyse du contenu des
versions d’origines. Ainsi, ’article de Park et Kwon aborde le contenu de la version anglaise
du questionnaire DHLI (111). En effet, ce dernier initialement développé en néerlandais
(étudié ici) a été parallelement traduit en langue anglaise (contenu seulement) en suivant les
directives de ’OMS de rétro-traduction (112). Il en est de méme pour ’e-HLQ initialement
développe en Danois (étudié ici) et traduit en anglais (juste contenu) suivant la méthode
FACIT. Les auteurs précisent qu’ils ont « cherché a découvrir et a supprimer les expressions
idiomatiques dans l'une ou l'autre (...) pour une traduction avec fidélité et pour soutenir
I'équivalence internationale des constructions (98). » Le principe de rétro-traduction consiste a
traduire un questionnaire d’une langue d’origine vers une autre puis retraduire celui-ci vers la
langue d’origine afin de vérifier la qualité de la traduction (113). Cette méthode présente
certaines lacunes, notamment a cause de sa popularité lui donnant le statut de norme dont le
résultat est négligé par I’équipe de recherche (114). En effet, ’objectif d’une traduction, selon
Ozolins, est de «(...) garantir le plus fidelement possible que, collectivement, tous les
éléments traduits d'une échelle mesureront le construit de la méme maniére que les éléments
de la langue source mesurent le construit (115). » Ainsi, peu importe la méthode employée, le
contenu doit étre similaire malgré le changement de langue (116). Par conséquent, comme
précisé dans I’article de Cheng « les utilisateurs de I'e-HLQ dans des contextes australiens et
danois similaires peuvent étre assurés que les scores moyens obtenus a partir de l'e-HLQ
peuvent étre interprétés correctement pour répondre aux différents besoins des différents
groupes (117). »

De surcroit, ces études sur le contenu des questionnaires n’ont apporté que peu

d’informations parmi les cinq domaines disponibles (voir méthode partie...). En effet, aucun
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ouvrage n’a interrogé de professionnels de la thématique sur le contenu, qui peuvent garantir
la pertinence des éléments avec le cadre conceptuel ou les modeles définis (81). D’une part,
cela révele un manque de précision pour la compilation des données finales et d’autre part
Mastaglia précise qu’« Il est important qu'un PROM beénéficie de l'adhésion de toutes les
parties prenantes (...) (118). »

Enfin, comme indiqué par les auteurs de I’initiative COSMIN, I’évaluation de la
validité de contenu est le résultat d’un examen subjectif (80). Ainsi, de par notre niveau
d’expérience dans ce domaine, il faut mettre en garde la qualité d’évaluation proposée. En
effet, comme précisé dans la partie 2.C de la méthode (page 20), une section est consacrée a
I’évaluation des examinateurs eux-mémes. Or, la validité de contenu, de par la subjectivité de
son évaluation, exige l’avis de personnes qualifiées. La littérature scientifique semble
défendre cette idée, Langlais indique que « Ce type de validité est plutét évalué au moyen
d'un groupe d'experts qui juge les différents items de l'instrument (...) (119). » De plus, selon
Fermanian en 2005 : « Il est préférable selon I’auteur d’obtenir 1’avis d’au moins deux experts
dans le domaine concernant les items et leur représentativité (81,120). » Or, dans le cadre de
ce travail une seule personne a effectué cette partie.

De surcroit, I’ensemble des critéres définis dans le tableau X- (page 30) concernant la
validité structurelle n’est, d’une part, pas exhaustif et d’autre part ils n’a pas été évalué pour
chaque PROM. Ainsi, le choix fut d’évaluer les critéres qui etaient disponibles en fonction
des seuils définis dans ce méme tableau. Par conséquent, lorsque, dans une étude, il était
question d’évaluer la validité structurelle avec d’autres PM que celles fournies par COSMIN,
il a été attribué la note « indéterminé » plutot que de 1’ignorer permettant ainsi de garder des
résultats comparables. En effet, I’initiative COSMIN précise qu’il est tout a fait possible
d’évaluer ces PM avec d’autres critéres que ceux présentés. Tel est le cas pour 'eHEALS, I’e-
HLQ et le DHLA. De plus, aucune étude n’a présenté 1’ensemble des PM proposé par
I’initiative COSMIN. C’est pourquoi, dans la perspective d’obtenir des résultats, bien que
partiels, il a été convenu d’évaluer ces échelles tout de méme pour cette PM. Enfin, de par ces
différences dans les critéres utilisés, une évaluation quantitative par la mise en place d’une

meéta-analyse n’a pas pu étre envisageable.
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VIlI. Conclusion :

La LES, composante essentielle de la LEC, est considérée comme un élément
déterminant de santé publique (121). A cet égard, les adolescents, consultants ordinairement
des informations de santé en ligne, accusent des lacunes en LEC pouvant affecter leur santé
(8). C’est pourquoi, I’évaluation de ces compétences représente une nécessité pour le
chercheur mais aussi pour le clinicien, particuliérement aupres de cette population.

Ainsi, cette revue de littérature visait a évaluer et déterminer le PROM sur la LEC le plus
adapté a une population adolescente.

Cette revue a identifi¢é neuf outils d’auto-évaluation. Les résultats sur la qualité
meéthodologique et les PM indiquent que les PROMs e-HLQ et e-HLS-Web3.0 semblent
supérieurs. Toutefois, dans le cadre d’une utilisation pratique aupres d’adolescents, elles ne
sont pas les plus pertinentes du fait du temps nécessaire pour les renseigner, la ou, les échelles
DHRQ et eHEALS sont plus adaptées. L’échelle eHEALS est, a ce jour, la seule traduite en
frangais (84). Cependant étant ancienne, et sa révison fortement recommandée, 1’échelle
DHRQ, malgré ses qualités psychométriques limitées, apparait alors la plus adaptée a un
usage clinique mais exigerait une traduction rigoureuse. Par conséquent, au regard des
résultats, aucun PROM ne semble réunir les eléments psychométriques et pratiques adaptés
pour évaluer les adolescents.

Enfin, la méthode d’auto-évaluation de la LEC, évaluant les capacités percues des
adolescents, a révélé des discordances avec les capacités réelles. En effet, ces derniers se
surestiment et jugent a tort leurs compétences (44). L’auto-efficacité (AE), définit par
Bandura comme « la croyance en ses capacités a mobiliser la motivation, les ressources
cognitives et les plans d'action nécessaires pour répondre aux exigences situationnelles
données » pourrait étre un élément explicatif de cet écart (11,122). Ainsi donc, plus le
sentiment d’AE est élevé et plus les capacités percues le sont aussi. Concernant les capacités
réelles, plus une personne a d'auto-efficacité, plus le niveau de performance de recherche
d'informations peut étre élevé selon une étude réalisée avec des enseignants chypriotes
(123,124). Ceci remettant en question les relations entre les capacités percues et réelles faites
chez les adolescents. Enfin, une étude chez des patients diabétiques révéle d’ailleurs que le
niveau de LES influence I’AE & adopter des comportements adaptés au diabéte (125). Une
perspective a ces travaux de recherche pourrait ainsi étre la compréhension concernant

I’influence du niveau de LEC sur le sentiment d’auto-efficacité.
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Annexes1a4:

Annexe 1 : Echelle QUADAS-2 version francaise tiré de Pallot et al

Phase 1 : Posez la question clinfque : La sélection des patients a-t-elle pu introduive un biais 7
RISQUE : FAIBLE/ELEVEANCERTAIN

Patients (contexte, motif de consultation, tableau clinigue, 1ests précédemment réalisés) :

B. Préoccupations sur Papplicabilité
Décrivez les patients inclus (test préalable, présentation, wilisation prévie du test évalué, cadre) :

Testis) évalwéis)

Test de référence et condition cible : Y a-t-il un risque que les patients sélectionnés ne correspondent pas i la question de recherche ?
FREDCCUPATION : FAIBLEELEVEE/INCERTAINE

Phase 2 : Dessinez le diagramme de flux de I'étude primaire DOMAINE 2 : TEST EVALUE
5i plus d"umn test est évalué, veuillez répondre & ces questions pour chague test

A. Risque de biais
Diécrivez be test évalud, comment i1 a &é réalisé et interpréd @ ‘

% Les résultats du test évalué ont-il é1é interprétés sans avoir OwiMon/Incertain
connaissance des résultats du test de référence 7
% 5i un seuil de décision a éié wiilisé, a-1-il & spécifié 7 Oui/Non/Incertain

La réalisation ou I'interprétation du test évalué a-t-elle pu intreduire un biaks 7
RISQUE : FAIBLEELEVE/INCERTAIN

B. Préoccupations sur "applicabilité
Y a=t-il une préoceupation quant au fait que le test évalué, dans sa réalisation, interprétation, differe

de In gquestion de recherche 7
PREOCCUPATION : FAIBLEELEVEE/INCERTAINE

DOMAINE 3 : TEST DE REFERENCE
Phase 3 : Risque de biais et jugements d°applicabilité

La QUADAS-2 est organisée en 4 domaines qui sont chacun évalués en termes de risque de biais et
d'applicabilité clinigue de la question de recherche (telle gue définie plus hawr). Chague domaine
comprend wne série de questions qui permettent de porter un jugement sur le risgue de bigis e
Papplicabilité clinique,

A. Risque de biais
Diécrivez be test de référence, comment il a éuf réalisé et imerprété

% Le test de référence est-il susceptible de comectement CuifNon/Incentain
— . «classer la condition recherchée 7
DOMAINE 1 : SELECTION DES PATIENTS % Les résultats du test de référence ont-ils €66 interprétés
A. Risque de biais sans avoir connaissance des résultats du test évalué 7 Oui/Non/Incertain
Décriver la méthode de sélection des patients
La réalisation ou I'interprétation du test de référence a-t-elle pu introduire un biais ?
RISQUE : FAIBLE/ELEVE/INCERTAIN
% Un échantillon de patients a--il €€ recrulé B. Préoccupations sur Iapplicabilité
de maniére consécutive ou aléatoire 7 OuiMNon/Incertain
% Un schéma d"éude type cas-témaoins a-t-il & évité 7 Owi/NondIncertain Y a-t-il une préscoupation quant au it que la pathologie telle gu®elle o éé diagnostiguée par le test de
% L'éude a-t-clle évité des exclusions inappropriées 7 CuiMon/Incertain | | référence diffire de celle de ln question de recherche *
PREOCCUPATION : FAIBLE/ELEVEEINCERTAINE
A. Risque de biais
Décrivez tous les patients qui nont pas regu le test évalué et/ou le test de référence ou qui ont été exclus
du tableau de contingence 2X2 (confeére au diagramme de flux) :
Décrivez I'intervalle de temps utilisé et tout traitement mis en place entre le test a évaluer et le test de
référence :
- - < L'intervalle de temps entre la réalisation du test évalué Oui/Non/Incertain
Explications QUADAS-2 : et test de référence est-il approprié ?
¢ Tous les patients ont-ils regu le test de référence ? Oui/Non/Incertain
< Tous les patients ont-ils regu le méme test de référence ? Oui/Non/Incertain
EI Ie a été COI"I(;UG pour éval uer Ia « qual ité < Tous les patients sont-ils inclus dans I'analyse ? Oui/Non/Incertain
Le déroulement des tests auprés des patients a-t-il pu introduire un biais ? )
RISQUE : FAIBLE/ELEVE/INCERTAIN

des études primaires sur 1’exactitude du diagnostic ».
Elle se compose de 4 domaines, « la sélection des patients », « test évalué », « test de référence », « déroulement
et temporalité ». Ces 4 parties évaluent le risque de biais de 1’étude. De plus, les 3 premiéres disposent d’une
question sur les préoccupations concernant 1’applicabilité. Afin de porter un jugement sur le risque de biais des
études, il y a des « questions de signalisations » dans chaque domaine afin d’orienter la prise de décisions. En
effet, chaque question est composée de 3 réponses différentes, «oui », « incertain » et « non ». Ensuite, il faut
mesurer le niveau de risque de biais pour chaque domaine, « faible », « élevé » et « incertain ». Pour obtenir un
risque « faible » de biais dans un domaine, il faut répondre « oui » a I’ensemble des questions de signalisations.
Il est possible de venir modifier le contenu des questions de signalisations de 1’échelle originale, cependant ce
processus doit étre testé et révisé par au moins 2 évaluateurs et testé auparavant sur un nombre limité d’études.

Par conséquent, dans le cadre du ML.L.R. il n’a pas été apporté de modifications.



Annexe 2 : Grilles d’évaluations de Pinitiative COSMIN pour I’échelle e-HLO

COSMIN box 1. Standards for evaluating the quality of PROM development
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PROM PROM PROM

COSMIN box 2. Standards for evaluating the quality of content vali

ity studies of PROMs

Ll se pants oF e Aoy e i Be comneied A sivicd il /5 avadable

Relevance

1 Arethe included items relevant for the consirut of infarest?"

2 Arethe included items relevant for the taraet pooulation of inferesi?'
3 Arethe included items relevant or the cartext of ise of inerest?

4 Arethe response opliens cpprapriats

5 _Isthe recall period appropriale?

RELEVANCE RATING (+!-1£? 7]

‘moderate

Comprehensiveness
6 Are all key concepls included?

COMPREHENSIVENESS RATING (+1-1+17)

‘moderate

Comprehensibility

7 Are the PROM instructions understood by the popiation of interest as intended?
8  Are the PROM items and response options understood by the population of interest

3 e the PROMitems appropristely norded?
10_Do the response options match the question?
COMPREHENSIBILITY RATING (+1-1=17)

‘modertae

CONTENT VALIDITY RATING (+7-1£17)

= : : PROM PROM PROM
Eing e e ref el Tef ]
1a. PROM design 1
General eI requiement: Fater 1 | Raterz | C Fater 1] Fiater Z[onsensy Rater 1] Rater Z[onsel . Asbing paticst sbout referance vater 1| rater 2 [onsensi rater 1| rater 2 [onsensy rater 1 | rater 2 [onsens:
1 Is aclear description pmwded of the construet to be messured? W 1 Waea v uck patients whather snch item iz Lalovsny For their axparisnce
2 Isthe origin of the construst clear: was a theory, conoeprual framework of disease model used W ith the conditon?
of clear 2 Waseachitem tested i an appropriate number of patients?
3 Is aclear deseription provided of the targst population for which the PROM was develaped? W 3 Wora cilld group moduratarclintarviswer: uged
4 Is aclear desoription provided of the contest of use fi. discriminative, evaluative purpose, ] & Werethe or
5 Wasthe PRO prent study performed in 2 samp W 5 Merethe PP et i
which the PROM was developed? 5 Wawm
— 7 Were atleast two rescarchers involved in the analysis?
CaCa T ST (T ETOE ST GO EReT ST Fiater 1 | Rater 2 | Consensus | Rater 1] Rater 2 [onsensy Fater 1] Rater 2 [onsel SUBTOTAL QUALITY OF RELEVANCE STUDT lomest seore ofilans £
€ ‘/asan appropriate qualitative data collection method used to identify relevant items for a new 0
7 Were skilled group moderatorsd interviswers used? O
36 Arbing paticats short compredeasivessss rater 1] rater Z [onsensi] rater 1] rater 2 Jonsensi| rater 1 | rater 2 [onsens:
3 ere the group meetings of interviews based on an appropriate topic of interview guide? ) .
5 ere the group meetings of interviews recorded and transcribed verbatim? 5] 8 Wazanap e for g the PROKY
T oapen e e et e 0 3 Warwachitem tested in n sppropriste numbar af:allem:
I Wasatleast part of the data eoded independently? 1] b e o D X .
12 Wardsta 5] 1 Werethe or
For quantitative studies: was the sample size appropriate? W B Uesks
SUBTOTAL QUALITY CONCEPT ELICITATION STUDY Zowestsocre cfnemeé-ir] 0 13 Wac an 3pprapriats pproach uced to amlyas the data?
1 Were ot least two restarcherz involved in the analysiz?
TOTAL QUALITY OF THE PROM DESIGN L cwest.socve cfitems 117 D__] I I SUETOTAL QUALITY OF COMPREHENSIVENESS STUDY Loneet soors ofitome S48
B Zc. Arking paticats sbont comprebensibility rater 1| rater 2 [onsensy rater 1 | rater Z [onsensy rater 1 | rater 2 [onsenss
b. Logmitive interview study or other pilot test B e i i the PROM W
Fater 1 | Rater 2 | Rater 1 | Rater 2 fonsensi Rater 1| Rater 2 fonsel i of patients? W
18 Was a cognitive interview study or other pilot test perfarmed? AR ki erme M 25 W | | | | | 7 ere chilled group moderstorchinterviswers uzod? 5]
1B Werethe o )
el CEST FEQUIETIE: Rater 1 | Rater 2 | Consensus | Rater 1| Rater 2 fonsensy Rater 1] Rater 2 fanset g iy e ; v
15 Wasthe cognitive Pt study or other pilot test performed in a sample representing the W ‘ ‘ ‘ B CronaE i e -
21 Were at loast b recearchers invelves ¥
Cermpresensiily Rater 1 | Rater 2 Rater 1| Rater 2 fonsensi| Rater 1] Rater 2 fonser—SUBTOTAL BUALTY OF COMPREHENSIBILITY STUDY tems 21l D)
6 Were patients asked sbout the comprehenzibiity of the PROM? /U3 cr ot cfear, s items.
Consensus | Fater 1| Rater Z [onsensy Fater 1| Fater 2 [onse:
17 Were allitems tested in their final form? 2d. Asking professionals about relerance rater 1 | rater 2 jonsensy rater 1 | rater 2 onsensy rater 1 | rater 2 Jonsens:
18 Wasan sppropriate qualitative method used o assess the the PROM 22 azan approprists method used to azh prafessionals whether cach item iz relgvant for the:
19 Wz each tem tested in an apprapriste number of patients? za Wara prafacrionals from 3l relovant dicciplinas indudad?
20 ‘Were skilled interviewers used? Wz xch item tested in an spprapriste numbar of profeczionsle?
21 Were the interviews based on an appropriste interview quide? 05 30 ppropritespprench e o nlys th et
22 Were the interviews recorded and transeribed verbatim? 26 Waere 3t least twa recearchers invelues the analyzic?
23 Wasan appropriate approach uzedto analyse the data? SUBTOTAL BUALITY OF RELEYANCE STUDY loest srore of itoms S2-26
24 Were atleasttuo researchers involvedinthe analysiz?
25 Were problems regarding the comprehensibility of the PROM instruotions, items, respanse Ze. Asking professioazis sboxt comprebeasireness rater 1| rater 2 lonsensy rater 1 | rater 2 Jonsensy rater 1 | rater 2 jonsens:
options, and recall period apprapristely addressed by adapting the PROM? ] st GSEERE
SUBTOTAL QUALITY OF COMPREHENSIBILITY STUDY [ owest sorve o 5] B
28 Wereprofessionals from all elevant discpline included?
of professionals?
TOTAL QUALITY OF THE PILOT STUDY { Gwest sacve offerms -0 | 0| | | | | | i: s fprof .
TOTAL QUALITY OF THE PROM DEYELOPMENT STUDY [owestsoovecr] D | I I I I I 8 Sl wi A
SUBTOTAL RUALITY OF COMPREHENSIVENESS STUDY (ouast score of foms ZF31|
COSMIN Risk of Bias checklist
L3y s Dar's oF B Boes reed 0 B compysia A swrsh enasioe? 7 avaialve
Sieona Y=y A = aotupasia 2= obdbizsl = insckapasie, N rol 3oniicalve
PROM PROM PROM
Article reference: ref ref ref |
F Sirvcforal valicify rater 1] rater 2 rater 1| rater 2 rater 1] rater 2
unidimensionality or structural validity?
1 For CTT: Was exploratory or confirmatory Factor analysis performed? W
2 Far IRT!Rasch: does the chosen rnodel fit to the research question? o]
3 Was the sample size included in the analpsis adequate? 5]
4 ‘Were there any other innportant flaws? W
TOTAL Lo mevve o atagas Jof 5] ¥
4 Inferaal consistencs: rater 1| rater 2 rater 1] rater 2 rater 1] rater 2 fonsensus
1 Was an intemnal consistency statistic calculated for each unidimensional
[sub]scale separately? M
2 For continuous scores: "Was Cronbach’s alpha or ormega calculated? W
3 For dichotormous scores: Was Cronbach’s alpha or KR-20 calcul ated? N
4 Far IRT-based scores: Was standard errar of the theta [SE (8]) or reliability
cosfficient of estimated latent trait valus (index of [subject or item)] separation] [y
5 Were there any other impartant flaws? N
TOTAL Lot soove atras 29| W ¥
B Lross-coltural valicit: Z Z rater 1| rater 2 rater 1| rater 2 rater 1| rater 2 fonsensus
1 Were the samples similar for relevant characteristics except for the group 5]
2 ‘Wasg an adequate approach used to analyze the data? W
3 ‘Was the sarnple size included in the analysis adequate? W
4 Were there any other important flaws? A
TOTAL Lot soove airs A | D ¥
s
£ Relishility rater 1| rater 2 rater 1| rater 2 rater 1| rater 2
1 Were patients stable in the interim period on the construct to be measured?
2 Was the time interval appropriate?
3 “were the test conditions similar For the measurements? e.q. bupe of
4 For continuous scores: “Was an intraclass correlation coefficient [1CC)
3 For dichotormousinominalfordinal scores: Was kappa calculated?
[ For ordinal scores: Was a weighted kappa calculated?
7 For ordinal scores: Was the weighting scheme described? e.g. linear, quadratic|
il ‘Were there any other important flaws?
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Annexe 4 : Questionnaires de la revue de la littérature sur I’évaluation de la littératie en cybersanté :

The eHealth literacy Scale de Norman et Skinner en 2006

Appendix 1: eHealth Literacy Scale

I would like to ask you for your opinion and about your experience using the Internet for

health information. For each statement, tell me which response best reflects your opinion

and experience right now.

1. How useful do you feel the Internet is in helping you in making decisions aboutyour health?

o1 o2 03 od ob

Notusefulstsll | Notuseful Unsure Useful

Very Useful

2.How important is it for you to be able to access health resources onthe Internet?

o1 o2 03 od ab
Notimportantat
all Motimportsnt | Unsure Important Veryimportant

3.1 knowwhat health resources are available onthe Internet

1) 0 Strongly Disagree
2)0 Disagree
3)0 Undecided
4)0 Agree

5)0 Strongly Agree

4 | knowwhere to find helpful health resources onthe Internet

1) O Strongly Disagree
2)0 Disagree
3)0 Undecided
4)0 Agree

5)0 Strongly Agree

5.1 know how to find helpful health resources onthe Internet

1) 0 Strongly Disagree
2)0 Disagree
3) 0 Undecided
4)0 Agree

5)0 Strongly Agree

2)0 Disagree

3) 0 Undecided
4)0 Agree

5)0 Strongly Agree

7.1 knowhow to use the health information | find on the Internetto help me

1)0 Strongly Disagree
2)0 Disagree

3) 0 Undecided

4)0 Agree

5)0 Strongly Agree

8.1 havethe skills| needto evaluate the health resources| find onthe Internet

1) 0 Strongly Disagree
2)0 Disagree

3)0 Undecided

4)0 Agree

5)0 Strongly Agree

9.1 can tell high quality health resources from low quality health resources onthe Internet

1) 0 Strongly Disagree
2)0 Disagree

3)0 Undecided

4)0 Agree

5)0 Strongly Agree

10.1 feel confident in using information fromthe Internetto make health decisions

1) 0 Strongly Disagree
2)0 Disagree

3)0 Undecided

4)0 Agree

5) 0 Strongly Agree

Thank you!

l‘\ppendix:Digital Health Literacy Assessment

Digital Health Literacy Assessment (DHLA) de Peggy Liu et al en 2020

In English

In Tradition Chinese

1.7 amable to use a computer/smartphore to find information
thatIneed on the internet.

2.1 amable to find health or diseases related information on the
internet

3.Iam able to find information on internet to understand health
problems or diseases.

4 Tam able to find information on the Internet to answer the
questions on healtheare or disease treatment.

5.Iam able to use information found on intemet to discuss with
healtheare professionals.

6.Iam able to judge whether the health care information foundon
internet is accurate or not.

7.Ifeel confident about theHealthcare information that1find on
the internet.

8.1 feel confidentabout the healthcare information provided by
physicians thatIfound on the Internet.

9.1 feel confidentabout the healthcare information provided by
hospitals thatIfound on the Internet.

10.1feel confidentabout the healthcare information based on
folklore and customs that I found on the Internet

| RRIEER SRR RS SR ME AN,
R AR e bR S e )

3. B HEHE N R R R A

R A g o e e e o
5. B CEREINEMRER A BImTeeh

6. FeHIET @RI R S RS I0EE )

7. R CE IR AR EN

8. it CiE I B R A

9. FeHnt HEH SRR AR A

10 ZHR CBRERREEAERERREEEEN

Q1 to Q6 were rated as Very poor(1), poor(2), Neutral(3)
Good(4), Very Good(5) ;

£ 1-6 FEIHBIFENF) AFQ)EER) F@ IEFE)

710 BIS EIFEMNEEQ). MEEL). BB BED.IFE
BIEG)

Q7 to Q10 were rated as not atall convinced(1), Not

convinced(2), Neutral(3). convinced(4), very convineed (5)

*Note: Questions #1 and#2 are recommended as supplementary items for use with the eHEALS
to understand consumer’s interestin using eHeaith in general These items are not a formal part
ofthe eHealth Literacy scale, which comprises questions #3-10

6.1 know how to use the Internet to answer my questions about health]

1) 0 Strongly Disagree

Xiv



The e-HLS-Web3.0 en version anglaise de Hua-Xuan Liu et al en 2021

Appendix 1 {a) The final items of eHealth Literacy Scale in Web 3.0 context

10. When searching the health forward, e, ).

(eHLS-Web3.0) (English version) information online. 1 will check who 1 2z 1 will rarget the advanced players |
own the website.

11. When searching the health

.
n
(=
=

follow on the cHealth tools, learn
from them and cateh up with them,

]
(=

=]

anformation online, 1 will check the 1 2 3 4 5 )
Ttems date of its last update 24 1 will ey out some health-related
Highly Highly . - li nd 1l
Disagree  Neutral  Agree 12. When scarching the health suggestions online and control the
disngree agrie inft . ; . . .
anformation online, Twill check . ) ; 4 5 risks {i.e., get injured or misiake
1. Tknow which kind of cHealth ool I whether other print or web resources medicine).
shoubd chaose to fit my health needs had confirmed this information.
(i, checking drug description, 1 2 3 4 5 13, Tknow how to verify the eHealth 1 2 3 4 5
. information from multiple sources.
secking health advice or making
. 14. Even if the health infarmation [
weight loss plan). L
. obained is from someone | trust, | I 2 3 4 5
2. 1 can judge whether the cHealth ool L . .
1 2 3 4 5 will still check it online.

is credible or not,
15, Dknow how to use the eHealth inols
3. 1 will obtain the health information ; I 2 3 4 3
N . | o record my health behaviors.
(e, infarmation about medical, 1 2 3 4 5 16, Tknow how to make use of the
sport or daily care) online

records on the alth tools 1o

4. 1 know where to find useful health | 3 3 4 5 provide reference for my daily ! : E 4 i
resources on the Intemer. health munagement.
5. When communicating with others 17, 1 know how to use the eHealth tools
online, I ean articulate my health- 1 z 3 4 5 to track my health behaviors (ic.. )
related concerns clearly. acquainting my exercise frequency ! : : 4 ;
6. When replying to others” health- or the change curve of body fat rate).
related help-seeking online, | can 18, Ifneed, | can contineously use n
provide responsible response (which certain eHealth ool (i.e., APP,
I 2 i 4 5 ) B 1 2 i 4 5
means my answer cin neither intelligent body fat scale, finess
mislead others, nor compromise my bracelet) for o long time
awn information security), 19 Ifneed, Tcan wse the eHealth wols | 2 3 4 5
7. 1 can judge whether the health with a clear plan.
information onling has a commercial 200 Tean adjust my frequency, strength
interest (L., the person. providing | 2 3 4 5 anmd usage pattern timely when using " 2 3 4 5
the information is for the sale of a the cHealth tool according to the
product). actuil condition.
8. When using the eHealth ools, I will 21 Tknow how to use the cHealth tools
protect the originality of the w0 post and share my ellealth
behaviors (i.e., post my motion trails I 2 3 4 5

information (.e., never plagiarize 1 z 3 4 ]
on health Apps or Moments on

WeChat),

22, 1know how to use the sports

others” original content. report an
offence to those infringing ones).
9. When searching the health . .
X X i . funetions on socinl network services
information online, T will check the z 3 4 5 . . I 2 3 4 ]
auch as WeRun on WeChar) to

credentials and affiliations of author, interact with others (e_g. thumb up,

XV


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Liu%20HX%5BAuthor%5D

The Digital Health Readiness Questionnaire (DHRQ) de Rachmani et al en 2023

MULTIMEDIA APPENDIX 1

A) Digital access

C) Digital Literacy

T use the internet Strongly Disagree Neither agree nor disagree | Agree Strongly agree Being abla 1o use digial rechnology o reach information
Never / I don't have access | Rarely Sometimes Often Daily disagree
to the intemet 1 2 3 4 3 T know how to find helpful and reliable information on the internet.
1 2 3 4 5 Strongly Disagree Neither agree nor disagree | Agree Strongly agree
disagree
T use social media such as Facebook, Instagram, other.
1 2 3 4 5
Tuse a computer and/or laptop No Rarely Sometimes Often Daily
Never I don't have a | Rarely Sometimes Often Daily 1 2 3 4 3 . . . .
7 4 Tfeel safe when looking up information on the internet.
computer and/or laptop
Strongly Disagree Neither agree nor disagree | Agree Strongly agree
1 2 3 4 5 disagree
Tam able to perform videocalling. =
1 2 3 4 5
Strongly Disagree Neither agree nor disagree | Agree Strongly agree
T use a smartphone and/or tablet disagree
B Ifeelin control when looking up information on the inte:
Never / I dom't have a |Rarely | Sometimes Often Daily 1 N 3 4 5 i
smartphone and/or tablet Strongly Disagree Neither agree nor disagree | Agree Strongly agree
disagree
1 2 3 4 5 .
Tam able to take a picture and to send it to another person. 1 2 3 4 3
Strongly Disagree Neither agree nor disagree | Agree Strongly agree
T use a wearable (fitness tracker, smartwatch, other) disagree
Never / I dont have any | Rarely Sometimes Often Daily 1 5 3 4 5 D) Digital Health Literacy
wearable Being able to use digital technology fo look up, use and work with health information
1 2 3 4 5

B) Usage of digital technology

Iam able to write and send an email independently.

Tam able to register and review

my daily step count.

Tuse the internet to find more information about my symptoms, health status and/or medication.

Strongly Disagree Neither agree nor disagres | Agree Strongly agree Strongly Disagres Neither agree nor disagres | Agres Strongly agree
disagree disagree
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

XVi

Tuse health-related applications to follow up my health status.

Strongly

disagree

Disagree

Neither agree nor disagree

Agree Strongly agree

1

)

Tam able to identify trustworthy, reliable health information on the internet.

Strongly

disagree

Disagres

Neither agree nor disagree

Agree Strongly agree

1

=

Tam motivated t

o learn more about digital technology and

how to use it myself.

Strongly Disagree Neither agree nor disagree | Agree Strongly agres
disagee
1 2 3 4 5

Ifeel confident that I can learn more about digital technology and how to use it myself.

Strongly Disagree Neither agree nor disagree | Agree Strongly agres
disagee
1 2 3 4 5

Tbelieve that I will learn quickly when offered written information about digital technology.

Strongly Disagree Neither agree nor disagree | Agree Strongly agree
disagree
1 2 3 4 5

Tbelieve that I will learn quickly when offered personal guidance about digital technology.

Strongly Disagree Neither agree nor disagree | Agiee Strongly agree
disagree
1 2 3 4 5

Texpect that learning digital skills can positively impact my health.

Strongly Disagree Neither agree nor disagree | Agree Strongly agree
disagree
1 2 3 4 5




The eHealth Literacy Assessment Toolkit (e-HLA)

eHealth Literacy Assessment Toolkit - eHLA

1. Fortrolighed med medicinvejledning

ig d bletter 500 mg.
Panodil er de som Pamol, Pinex 0g

Uddfyld de tomme felter med A, B, C eiler D, aflzengigt of hvilket ord du mener mangler i
satningen.

Du kan ‘Panodil uden recept.
A se
B.fa
C.er
D.ga
Panodil virker og febernedsettende.
A. smertestillende
B. smertestimulerende
C. smertegreense
D. smorende

Hvis din leege har Panodil til dig, skal du altid folge leegens
anvisning.

ordentlig

ordineret

orkestret

ordstyrer

soEs

Er du i tviv, s sperg legen cller pa .
A biblioteket

B. applet
C. apoteket
D. modkray
Den seedvanlige dosis for voksne er 2 tabletter a’ 500 mg (i alt mg)
3-4 gange dagligt
A. 250
B. 1000
C. 3000
D. 4000
g hojst tabletter (i alt 4000 mg) dagligt.
A2
B.4
C.6
D.8
Valideringsudgave, Katien) rsites. Capyright 2015. 1

I enkelte tilfzelde kan 1 tablet pa 500 mg 3-4 gange dagligt veere
tilstraekkeligt.

Dosis til barn afheenger af barnets vaegt. Bom mé fa 50 mg/kg/dogn
fordelt pa 3-4 doser. Hvis barnet f.eks. vejer 30 kg vil dosis maksimalt
vaere mg i degnet.

A 500

B. 1000

C. 1500

D. 3000

Kontakt leegen, skadestuen eller apoteket, hvis du har taget flere Panodil-
tabletter, end der star i denne information, eller flere end laegen har
foreskrevet. Tag pakningen med.

En dosis Panodil end den anbefalede er farlig og kan give
langvarige skader.

A. sodere

B. mindre

C. sterre

D. meengde

Det kan odelagge leveren og i nogle tilfelde ogsé nyreme, bugspytkirtlen
og knoglemarven.

Det er vigtigt, at du soger
om overdosering.

sa hurtigt som muligt ved mistanke

A vEk
B. lege
C. tandlaege
D. leebe

Symptomer pa averdoscring kan veere kvalme, opkastninger,
omhed fsmerter i maven, utilpashed, gulsot og misfarvning af urin og
affaring.

I veerste fald vil du efter ca. 3 dogn miste og da af
leversvigt.

A. bevisforelsen

B. benovelsen

C. beslutsomheden

D. bevidstheden
Valideringsudgave, Kabenhavns Universtet. Copyright 2015. 2

De sidste tre skemaer handler brug af elektroniske enheder som computer, tablet (feks. iPad),

smartphone, smart TV eller lignende.

Hvis du bruger andre elektronisk enheder end en computer, sé tag udgangspunkt i den
elektroniske enhed, som du bruger mest i din dagligdag, ndr du svarer pd skemaerne.

5. Hvor fortrolig er du med computere?

Vurdér pd en skala fra slet ikke fortrolig til helt fortrolig.
(Som stette til dig, er den engelske overs@ttelse med i parentes.)

Slet ikke
fortrolig

Hvor fortrolig er du med: Helt fortrolig

Tastatur (keyboard)

(settings)

Kopier og indsaet (Copy paste)

Tradlgst netvaerk (Wifi)

Styresystem, fx Windows (operating system)

Ooj0|0|0|0)=
O|l0j0|o|oos
0|0|0|0|0|0jw
Ojoj0|o|o|0j=

Brugernavn (username)

de Kamoe et al en 2018

2. Adgang til

dhed

3. Hvor stort et k inden for

iskab har du til fglgend og

ioner om og

P4 en skala fra meget svart til meget let, hvor let vil du sé sige, deter at:

Vurdér pa en skala fra intet kendskab til fuldt kendskab, hvor stort et kendskab du
har il fulgende.

P4 en skala fra meget svaert til Meget  Sveert Let Meget
svart let
meget let, hvor let vil du sd sige, det Hvor stort et kendskab har du til: Intet Fuldt
erat. kendskab kendskab
~finde Information om behandiing af — =
sygdomme, duvil vide mere om? o a a a i L) =
Rehabilitering. a Q u] n]
—finde ud af, hvar du kan fa prafessionel T
hiElp, ndr du er sYE? (1 oF 20 lmge, B4 o o a o e (ML d d d 2
apoteket, af en psykalog) Abstinenser a =] =] a
a =} a a
forsta, hwad din kege siger Tl dig? T | Respirator
=] a a a s | Autisme a a a a
felge vejledning fra din l=ge eller fra =
apoteket? El a Q Q R
finde information om, hvad man kan gare —
ved psykiske problemar som stress of =
depression? = = - o
beslutte pa basi af Information —
medierne, hardan du vil beskytte dig ssiv el
mod sygdom? {f aviser, brochurer, a a Q Q
Internettet eller andre meder}
finde oplysninger om vaner, der er gode =
for din psyiiske trivsel? {fx meditatian, e
motion, gature osv.) 4 2 2 2 s
forsta raa om sundhed fra familie eller -
venner? a a Q o [
vurdere, Fordan dine dagige vaner har =
Indfydelse ph din sundhed? (i drikke- o = B 5 a |==
spisevaner, mation osv.)
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4. Spgrgsmal om sundhed og sygdom

Valg den svarmulighed, som du mener er den rigtige til hvert af de tolv spprgsmal om krop,
sundhed og sygdom.

1) Nir du modtager et blodp: hvader 4 et udtryk for?

a) O Dinblodiype

b) O  Dine blodplader

¢ O  Dinblodprocent

d) O Jegvil sparge en anden, da jeg er usikker
2) Hvad betyder fraktur?

a) O Opkastning

b) O  Knoglebrud

¢ O  Nyresvi

d) O Jegvil sparge en anden, da jeg er usikker
3) Hvilket andet ord kan man bruge i stedet for ordet “parese’?

a) Lammelse

b) O Befrugming

© O Skalpel

d) O Jegvil sparge en anden, da jeg er usildeer
4) Nefrologi er lzeren om

a) O Leversygdomme

b) O Nervesygdomme

© O  Nyresyadomme

d) O Jegvil sparge en anden, da jeg er usildeer
5) Hvad er en af leverens hovedfunktioner?

a) O Afgiftningaf blodet

b) O limingafblodet

© O  Produktion afurin

d) O Jegvil sparge en anden, da jeg er usikker

6) Hvad er en af bugspytkirtlens hovedfunktioner?
aj Atilte blodet

b) O At producere mavesyre
© O At producereinsulin
d) O Jegvil sparge en anden, da jeg er usikker

rsitet. Copyright 2015,



