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RESUME

Introduction : Les maladies chroniques représentent une charge pour les
patient-e-s qui ont besoin de soins et de traitements, ainsi que pour le systeme
de santé. Des données probantes suggerent que I'utilisation des dispositifs
numériques en santé (e-santé) améliorent certains résultats cliniques. Pour
proposer des interventions efficaces visant une utilisation de l'information en
santé favorisant l'adaptation des patient-e:'s a leur condition, une mesure
validée de la littératie en santé numérique est nécessaire.

Cette thése décrit le développement de la premiére version du questionnaire
Lisane (Littératie en SANté Electronique) créé pour évaluer les capacités des
patient-e's présentant au moins une maladie chronique, a utiliser des
informations en santé provenant des technologies de l'information et de la
communication. Des patient-e-s-partenaires ont collaboré au processus de
conception, de réalisation et de communication des résultats de I'étude.
Méthode : Un devis méthodologique de développement d'un instrument de
mesure est utilisé pour I'étude. Il comprend trois étapes : génération d'items,
validation qualitative, description quantitative de la structure des données
incluant une estimation de la cohérence interne. Une version initiale a été créée
en combinant des items issus d’instruments existants et des items générés
inductivement. Les items ont été mis en correspondance avec un cadre
théorique adapté du Modéle de I'adaptation aux conditions de santé chroniques
de Roy, comportant quatre domaines principaux : (i) les stimuli, (ii) les habiletés
cognitives nécessaires a la littératie en santé numérique incluant le pouvoir
d’agir, (iii) les médiateurs et (iv) les résultats et comportements de santé. Deux
groupes de discussion focalisée ont été constitués auprés de patient-e's pour
évaluer la validité apparente de l'instrument. Le questionnaire a été révisé par
des clinicien-ne-s, chercheur-e's et patient-e-s-partenaires lors d’une étude
eDelphi. Des entrevues cognitives ont permis d’évaluer son degré de
compréhensivité et la validité de son contenu. Un test de l'instrument sur le
terrain (n=29) a permis de décrire la structure des réponses du questionnaire.
Résultats : La version finale de Lisane contient 14 items. L'instrument a un
alpha de Cronbach de 0,90, IC 95% [0.78 — 1.03]. Cependant, un effet plancher
a été relevé.

Conclusion : L'instrument Lisane propose une mesure de la littératie en santé
numeérique pour I'évaluation des programmes d’e-santé pour les patient-e's
présentant au moins une maladie chronique. Ce questionnaire auto-rapporté
apparait comme un instrument pertinent, mais nécessite une validation plus
poussée.
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