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Résumeé

Objectifs

« Connaitre le vécu des médecins face a des patients ayant une faible littératie en
santé (FLS)

» Savoir de quelle fagon les médecins s'y prennent pour détecter ces patients

+ Comprendre quels sont les probleémes rencontrés avec de tels patients

« Connaitre les stratégies utilisées pour faire face a cette situation

» Découvrir ce qui pourrait aider les médecins a mieux détecter cette problématique
chez leurs patients et a surmonter plus aisément les problémes qui en découlent

Méthode

Enquéte auprés de 47 médecins de famille de Suisse romande au travers d’un
questionnaire élaboré a partir d’entretiens avec cinq médecins de la région et validé par
ceux-Ci ; analyse mixte quantitative et qualitative.

Résultats

 Les médecins de famille sont conscients de cette problématique (58% y sont
confrontés quotidiennement).

« La FLS représente une certaine charge dans leur pratique quotidienne (pour 68%
des médecins).

* La majorité (70%) des praticiens pense avoir les outils et compétences nécessaires
pour gérer la situation.

« Un grand nombre aimerait cependant en acquérir de nouveaux (entre 38% et 75%
selon les outils).

* Les médecins ont tendance a sous-estimer la prévalence des patients avec une
FLS.

»  60% des praticiens seraient intéressés par des outils de dépistage.

Discussion et conclusion

La FLS est une problématique importante au cabinet du médecin de famille, ayant de
nombreuses conséquences sur la santé du patient. Nos résultats montrent, en
concordance avec la littérature, qu’il est essentiel de dépister la FLS chez les patients et
d’apporter de nouveaux outils aux praticiens afin de les aider dans la gestion de cette
situation. Diverses interventions pourraient étre mises en place afin d’'améliorer la prise en
charge de ces patients:

* une introduction a la littératie en santé durant le parcours universitaire

* un enseignement pratique lors de la formation post-graduée

« un manuel d’'information pour le praticien visant a l'aider dans cette problématique

et a lui proposer des questions de dépistage
» des brochures d’explications simples et illustrées a I'intention des patients

Mots-clés : Littératie en santé, médecin de famille, dépistage, prise en charge
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Introduction

1.1 Définition et concept de la littératie en santé

Le concept de «littératie en santé» a beaucoup évolué au cours des dernieres décennies.
Le terme anglais «health literacy» a été utilisé pour la premiére fois par Simonds (1974)
dans une discussion a propos de I'éducation en santé, question politique influant sur le
systéme de santé’. Dans ce cadre, la définition était alors centrée sur la capacité a
comprendre des textes relatifs a la santé. Depuis, cette notion a évolué, s’est élargie et
peut maintenant étre définie comme «les aptitudes cognitives et sociales qui déterminent
la motivation et la capacité des individus a obtenir, a comprendre et a utiliser des
informations d’une facon qui favorise et maintienne une bonne santé»®. De nombreuses
recherches ont été entreprises sur ce sujet ces derniéres années, proposant de nouvelles
définitions.

La définition utilisée par 'OMS ainsi que celle de Nutbeam prennent en compte la
dimension sociale de cette problématique®. La littératie en santé est liée a I'environnement
du sujet, & son niveau socio-économique, & I'éducation, a la langue, a la culture*®.
Kickbusch précise qu’elle ne concerne pas seulement les patients, mais est présente a
tous les niveaux, dans la vie quotidienne; elle a son influence « a la maison, dans la
communauté, au travail, dans le systéme de soins de santé, sur le marché et dans I'aréne
politique »°.

Le probleme de faible littératie en santé (FLS) est a considérer dans le contexte plus large
de la littératie. Il est important de bien distinguer différentes notions liées a la littératie.
L’analphabétisme est «la situation des personnes qui n‘ont pas ou presque pas été
scolarisées et qui n’ont jamais appris a lire ni & écrire»’. L'illettrisme exprime «la situation
des personnes scolarisées, qui ne maitrisent pas ou insuffisamment la lecture, I'écriture et
le calcul. De ce de fait, ces personnes ne peuvent pas participer activement a la vie
sociale, familiale et professionnelle »”. La littératie est un terme encore plus large qui
représente «l'aptitude a comprendre et a utiliser I'information écrite dans la vie courante, a
la maison, au travail et dans les collectivité, en vue d’atteindre des buts personnels et
d’étendre ses connaissances et ses capacités»®. Cette définition est proche de celle de la
littératie en santé qui dépend largement du niveau de la littératie fondamentale et du
développement cognitif qui lui est associé®>. Cependant, la concordance entre ces deux
notions est partielle, car la littératie en santé prend en compte de nombreuses autres
variables ; elle fait appel a la numératie, a la compréhension de textes schématiques, ainsi
gqu’a des compétences sociales comme la communication et la mise en pratique des
informations obtenues.

La problématique de la FLS est présente dans toutes les strates de la population,
cependant certaines variables sont fréquemment associées a une FLS. Ainsi, les
personnes ayant un statut socio-économique modeste, celles ayant une éducation limitée,
celles appartenant a des minorités ethniques, celles qui ne sont pas de langue maternelle
francaise et les personnes agées sont plus a risque d’avoir une FLS*°.

Il est important de préciser le caractéere dynamique de la littératie en santé. Ces
compétences nécessitent un apprentissage et une fois celles-ci acquises, elles doivent
étre entretenues afin d’éviter un processus de désapprentissage.

Le concept de littératie en santé a pris une grande ampleur ces dernieres décennies dans
les pays anglo-saxons. La prise en compte de cette problématique peut étre mise en
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parallele avec celle «d’empowerment» ; il faut en effet posséder une littératie en santé
suffisante pour développer son «autonomisation»®. Le systéme de santé ne cesse de
s’élargir et de se complexifier, les traitements sont de plus en plus nombreux et
diversifiés ; il parait donc nécessaire d’avoir des connaissances médicales plus larges
gu’auparavant pour s’y retrouver’. Un nombre croissant de patients veut actuellement
jouer un réle plus actif et prendre les décisions pour sa santé en partenariat avec le
médecin traitant™. I s’agit vraisemblablement d’une partie de la population appartenant
aux classes socio-économiques moyennes a hautes. Dans ce contexte, les patients
recherchent a s’informer a travers d’autres sources que leur praticien'?. Avec I'avalanche
d’'informations plus ou moins rigoureuses que les patients recoivent, particulierement par
les médias et internet, ils doivent réussir a trier et critiquer ce qu’ils lisent.

1.2 Conséquences

Une faible littératie en santé a des répercussions sur I'état de santé a trois niveaux :
'accés aux soins, l'interaction entre le patient et le professionnel de la santé, et la gestion
de sa santé au quotidien («self-care»)’. Les adultes touchés par cette problématique
gérent moins bien les maladies chroniques comme le diabéte’, ont un moins bon accés
aux soins et aux programmes de prévention et de dépistage, ainsi qu’'une moins bonne
adhérence aux traitements'. lls se présentent plus souvent aux urgences et sont plus
souvent hospitalisés’. Au final, cette attitude engendre des effets néfastes sur I'état de
santé général de ces populations ainsi que de lourds colts pour le systéeme sanitaire.
Ceux-ci sont estimés en fonction des colts directes de la FLS, selon les études et les
années, entre 73 et 238 milliards de dollars par an aux Etats-Unis'®"".

1.3 Prévalence et ampleur de la problématique
1.3.1 En Suisse

Une récente recherche zurichoise a étudié la littératie en santé dans les différentes
régions de Suisse. L’article résumant cette étude n’apporte pas de chiffres sur la
prévalence de la faible littératie en santé en Suisse, ainsi qu’elle a pu étre évaluée dans
d’autres pays. Elle nous apprend cependant que seuls 54% des Suisses romands
considérent linformation donnée par leur médecin comme compréhensible’. Nous
devons nous orienter vers d’autres parameétres pour apprécier I'ampleur de la
problématique.

Le rapport national sur les compétences de base des adultes effectué par I'Office fédérale
de la statistique (OFS) en 2006 releve que 16% des Suisses de 16 a 65 ans ne peuvent
pas lire et comprendre un texte simple'®. Dans une étude canadienne, le pourcentage de
la population présentant un faible niveau de littératie en santé est nettement plus élevé
que celui de la population présentant des difficultés a lire et comprendre des textes'®.

Les résultats de I'enquéte internationale sur la littératie et les compétences des adultes
(ALL) donnent 45% a 63% des adultes en Suisse romande ayant un niveau de litttératie
insuffisant pour évoluer dans notre société?®. Ces pourcentages nous permettent d’avoir
une idée de la prévalence de faible littératie en santé dans notre pays, cette étude prenant
en compte les notions de numératie, de compréhension de textes schématiques et de
résolutions de problémes.



Comme nous l'avons déja évoqué, un des éléments non négligeables au niveau sociétal
de cette problématique en est le poids financier. Les estimations des codlts ainsi
engendrés s'éléveraient a 1,5 milliard par an en Suisse, selon une estimation basée sur
les résultats américains?'.

La question de la littératie en santé est aussi inscrite dans un contexte d'impératif
d’efficacité et d’économicité. L’intérét croissant pour cette problématique est exacerbé par
la nécessité de réduire les colts de la santé.

1.3.2 Au niveau international

Au niveau international, des études ont été réalisées dans les pays anglophones et des
recherches commencent actuellement en Europe.

Aux Etats-Unis, I'enquéte du National Assessment of Adult Literacy a montré qu’en 2003
36% des Américains auraient une faible littératie en santé («basic and below basic»)?.

Au Canada, selon I'enquéte internationale sur l'alphabétisation et les compétences des
adultes, 60% des Canadiens ne possederaient pas les compétences nécessaires pour
s’occuper de leur santé de facon adéquate’. Notons que la méme étude estime que les
chiffres sont encore plus élevés aux Etats-Unis.

En Australie, elle a été calculée a 59% de la population® et en Nouvelle-Zélande a 56%%*.

Peu d’études ont déja été menées en Europe. Nous avons trouvé deux chiffres divergents
concernant la prévalence en Angleterre. Une étude montre que 11,4% des Britanniques
auraient une littératie en santé marginale ou inadéquate®. Cependant, une autre étude
dans ce pays met en évidence des difficultés a comprendre les informations basiques afin
de se maintenir en bonne santé chez 20% des adultes®.

Des résultats concernant huit pays (Allemagne, Autriche, Bulgarie, Espagne, Gréce,
Hollande, Irlande, Pologne) seraient disponibles en fin d’année 2011.2

1.4 Littératie en santé au cabinet

Nous avons vu que la prise en compte de la littératie en santé au cabinet du médecin de
famille est déterminante pour la prise en charge du patient et la bonne évolution de son
probléme médical.

La majorité des patients sont incapables de répéter une grande partie des informations
essentielles données par leur médecin a la sortie d’'une consultation médicale. Entre 7 et
47% d’entre eux n’ont pas compris ce qui a été dit a propos du diagnostic?. Une autre
étude de 1985 montre que seul 12% du temps d’explications au patient est exempt de
jargon médical®’.

Les conséquences d’'une FLS au cabinet médical sont nombreuses : prise des traitements
de maniéere incorrecte, anamnése incompléte ou inexacte, moins bonne gestion des
maladies chroniques, rendez-vous manqués?’. En effet, 26% des patients ne comprennent
pas quand est prévu le prochain rendez-vous, 42% ne comprennent pas linstruction
« prendre un médicament a jeun », et jusqu’a 78% interprétent mal les avertissements sur
la boite des médicaments®.

@ Nous reviendrons sur ces écarts dans la discussion, sous-chapitre 4.2.1.
® Nous développerons ce sujet dans la discussion, sous-chapitre 4.3.3.
¢ Le traducteur est aussi un médiateur culturel ; il permet de traduire le sens du discours de 9



Il n'est pas toujours facile de repérer les patients ayant une FLS ; souvent ils ont honte de
leurs difficultés et essaient de les cacher par différents moyens. C’est le cas, plus
particuliéerement, pour ceux qui ont de grandes difficultés a lire. Beaucoup d’entre eux
n’ont révélé ce probléeme a personne et seuls 60% admettent avoir de la peine en lecture
dans un questionnaire chez le médecin®®. Par ailleurs, certains patients n’ont pas
conscience de ce probléme. Les praticiens ont tendance a surestimer la littératie en santé
de leurs patients®>%3" Beaucoup n’abordent pas avec eux la question de difficultés
potentielles de lecture, ce sujet mettant le médecin mal a l'aise®.

Face a cette difficulté, les médecins de famille aimeraient avoir a disposition des tests
rapides de dépistage®. Différentes méthodes ont été testées en pratique journaliére et,
dans 'ensemble, la réaction des patients est positive.”

Les compétences du patient a prendre en charge sa santé et a collaborer avec le médecin
sont déterminantes. Les praticiens en ont conscience mais peuvent se trouver en difficulté
pour en tenir compte dans leur pratique.

Dans la continuité du Mémoire de Maitrise sur la littératie en santé de Simon Zenklusen®*,
nous avons ainsi choisi de nous pencher dans ce travail sur le point de vue du généraliste
par rapport a la problématique de la littératie en santé. Notre objectif est de faire un état
des lieux de la situation au cabinet de médecin de famille en Suisse romande. A travers un
questionnaire, nous avons cherché a mieux comprendre le vécu des médecins face a des
patients ayant une faible littératie en santé, saisir de quelle facon ils s'y prennent pour
repérer ces patients, comprendre quels sont les problémes rencontrés, connaitre les
stratégies utilisées pour faire face a cette situation, et finalement, savoir ce qui pourrait
aider les praticiens a mieux détecter cette problématique chez leurs patients et a
surmonter plus aisément les problémes qui en découlent.

® Nous développerons ce sujet dans la discussion, sous-chapitre 4.3.3.
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Méthode

2.1 Revue de littérature

La méthode utilisée pour la revue de littérature est une recherche essentiellement sur la
base de données «PubMed», en utilisant des mots-clés tels que «health litteracy»,
«definition», «family practitioner», «general practitioner», «family physican», «primary
care». Les articles ainsi obtenus ont été sélectionnés en fonction du titre et du résumé
pour retenir ceux relatifs a différents domaines de notre problématique. Certains traitent de
définitions et de concepts de la FLS, de sa prévalence. D’autres précisent les outils
d’évaluation mais peu étudient I'implication de la littératie en santé dans la pratique au
cabinet du généraliste. Nous avons collecté ceux qui abordaient cet aspect a partir des
références des articles sélectionnés ainsi qu’a partir d’'une recherche sur différents sites
internet abordant ce théme.

Les mots-clés anglais n’ayant pas donné de résultats au sujet de la prévalence dans les
pays non-anglophones d'Europe, nous avons cherché sur le moteur de recherche
«Google» et «Google scholar» en entrant «compétence en matiere de santé», «littératie
sanitaire», «culture sanitaire», «prévalence», «pourcentage». Nous n’avons pas trouveé de
résultats concernant la prévalence de la faible littératie en santé pour ces pays non-
anglophones. Nos recherches semblent montrer que peu d’études ont été entreprises
dans les pays non anglo-saxons.

2.2 Questionnaire

Suite a la revue de littérature, nous avons interviewé cinq médecins généralistes de la
région lausannoise afin de dégager les points importants de notre problématique a
investiguer. Les sujets s’avérant les plus importants étaient la perception du médecin et
son vécu face a cette problématique, la maniére dont les médecins repérent les patients
avec une FLS, les conséquences que la FLS peut entrainer, les méthodes utilisées pour y
faire face et les nouveaux outils qui pourraient étre mis a disposition des médecins
confrontés a cette problématique. Le questionnaire (Annexe [) rédigé a partir de ces
entretiens est soumis a une vérification méthodologique avant d’étre validé pour sa
pertinence par les médecins interviewés.

Nous avons choisi d’envoyer ce questionnaire aux 47 médecins ayant participé a I'étude
sur la précarité au cabinet du généraliste (PaC) de I'"UMG (Institut Universitaire de
Médecine Générale) et TUPV (Unité des Populations Vulnérables). D’une part, il s’agit d’'un
groupe avec une bonne représentativité des médecins de famille de la région. D’autre
part, nous pouvions espérer un nombre important de réponses étant donné leur
implication dans I'étude sur la précarité. Ces médecins pratiquant en Suisse romande ont
été recrutés par un appel adressé en premier lieu aux praticiens collaborant avec ''UMG
et 'TUREMPR (Unité de Recherche et d’Enseignement en Médecine de Premier Recours).
L’échantillon a ensuite été complété par recrutement individuel sur des critéres de
représentativité (age, genre, distribution géographique).

Le protocole de I'étude a recu l'accord de la commission cantonale d’éthique de la
recherche sur I'étre humain. (Annexe )
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Résultats

Sur les 47 médecins questionnés, 45 ont rempli le questionnaire dont 7 incomplétement.

Genre Homme 73 %
Femme 27 %
Age valeur minimum 35 ans
moyenne 54.3 ans
valeur maximum 70 ans
Nombre d’année de valeur minimum 1an
pratique en cabinet
moyenne 19.5 ans
valeur maximum 39 ans
Localisation du cabinet | ville 31.1%
banlieue 35.6 %
campagne 33.3 %

Tableau 1. Données démographiques

La grande majorité des médecins sont souvent confrontés a la problématique de la FLS
(58% quotidiennement et 35% plusieurs fois par semaine) et celle-ci touche un nombre
significatif de patients : la moitié des médecins estiment que plus de 10% de leurs patients
ont une FLS. (Figure 1)
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Figure 1. Importance du probléme au cabinet
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La présence d’'une FLS représente une charge pour 68% des médecins (23% oui, 45%
plutét oui). 31% estiment que cela n’occasionne pas (11%) ou «plutét pas» (20%) de
charge supplémentaire. (Annexe Ill)

En ce qui concerne les outils/compétences pour faire face a cette problématique, la
majorité (71 %) des généralistes ont le sentiment d’en posséder suffisamment pour gérer
les situations cliniques (9% oui, 62% plutot oui). Il reste cependant 30% des praticiens qui
se sentent démunis face a cette situation (27% ont répondu plutét non et 2% non).
(Annexe V)

De l'avis de tous les médecins, la FLS n’est pas repérée chez un certain nombre de
patients. Pour 45% des praticiens cette incertitude concerne une part plutét importante
(38%) ou importante (7%) de leur patientéle. 55% pensent n’avoir pu ignorer une FLS que
pour une proportion plutét faible de leurs patients mais aucun n’estime la repérer toujours.
(Annexe V)

Rechercher spécifiquement une FLS est une démarche presque toujours (15%) ou
souvent (47%) réalisée par 62% des praticiens. 27% disent, au contraire, ne la rechercher
que rarement, et 11% presque jamais. (Annexe VI)

La grande majorité des médecins n’utilise pas d’outils spécifiques pour rechercher une
FLS. Seuls deux généralistes nous ont rapporté en employer certains tels que des tests
cognitifs, 'examen du QI ou les échelles Maslach et Hamilton. Aucun d’entre eux n’utilise
cependant de tests spécifiques a la littératie en santé.

Le dialogue habituel lors des consultations semble permettre de repérer les patients avec
une FLS pour 68% des médecins. (Figure 2)

Parmi les moyens de détéction, le dialogue
habituel médecin-patient vous parait-il suffisant?

N
o

-
()]

10

Nbr de médecins

[é)]

-

—
0
non

plutét non  plutét oui

Figure 2. Détection par le dialogue médecin-patient

La FLS a des répercussions sur plusieurs aspects de la consultation et du suivi médical.
84% de médecins notent des conséquences plutbét importantes ou importantes sur la
communication et 81% sur la prise en charge médicale. 93% constatent souvent ou
presque toujours un impact sur la compliance et 88% sur I'évolution du probléme médical.
(Figure 3)
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Figure 3. Conséquences de la FLS

Différentes méthodes peuvent pallier les problemes rencontrés. Parmi celles proposées,
les plus utilisées sont la collaboration avec les professionnels paramédicaux (pour 89%
souvent ou presque toujours) et l'utilisation de messages essentiels associés a un
vocabulaire simple (pour 91% souvent ou presque toujours). Nous pouvons remarquer
que c’est cette derniére méthode que le plus grand nombre de médecins emploie presque
toujours. Par ailleurs, 78% des médecins illustrent souvent ou presque toujours leurs

explications.

Parmi les moyens plus rarement utilisés, nous trouvons le suivi téléphonique (31% s’en
servent souvent ou presque toujours) et les brochures d’information (22% les emploient

souvent). (Figure 4)
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Différentes méthodes peuvent pallier aux problémes qui découlent de
la FLS des patients. Dans votre pratique, lesquels utilisez-vous?
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Otoujours ou presque toujours

Figure 4. Méthodes utilisées pour pallier aux problémes rencontrés
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Certains médecins interrogés utilisent d’autres procédés tels que faire appel a I'entourage
du patient ou a un traducteur, utiliser un semainier ou des cartes de médicaments, mettre
en place des rendez-vous réguliers ou collaborer avec le réseau socio-éducatif.

En ce qui concerne les outils que nous avons proposés pour aborder cette problématique,
de nombreux médecins se montrent intéressés. Ainsi, 75% d’entre eux disent étre
moyennement ou tout a fait intéressés par des brochures d’informations simples et
illustrées destinées aux patients, 67% par une formation et 68% par des informations sur
cette problématique.

Une majorité de médecins estime que des outils de quantification des lacunes de littératie
en santé (67% moyennement ou tout a fait), des outils de dépistage (60% moyennement
ou tout a fait) ainsi qu’un cercle de qualité (60% moyennement ou tout a fait) pourraient les
aider.

Seules les vidéos d’explications sont peu demandées; 38% seulement des médecins
aimeraient moyennement ou tout a fait en bénéficier. (Figure 5)

Aimeriez-vous bénéficier des outils suivants dans I’approche de
cette problématique?
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Figure 5. Pertinence de nouveaux outils

Un nombre important de généralistes ne connaissait ni le terme ni la notion de «littératie
en santé» et celle-ci a suscité des réactions trés divergentes.

Pour certains, cette notion est intéressante et pertinente dans leur pratique médicale.
Plusieurs considérent cependant que le terme « littératie en santé » ne traduit pas bien les
compétences décrites dans la définition que nous avons présentée.

Pour d’autres praticiens, il s’agit d’'une notion qui stigmatise les patients, la capacité de
compréhension n’étant pas classifiable ainsi. Cette aptitude s’étend sur un continuum et
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dépend aussi de la capacité et de la volonté du médecin a comprendre la représentation
que le patient se fait de son probleme médical ainsi que de son aptitude a donner des
explications adaptées a chaque patient. Le réle du médecin n'est pas de modifier les
patients, c’est a lui de s’adapter a chacun selon ses caractéristiques et de s’assurer que
praticien et patient se comprennent bien.
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Discussion

4.1 Représentativité de I’échantillon

Les médecins que nous avons interrogés sont ceux qui ont déja participé a I'étude PaC
(Précarité au Cabinet du médecin de famille). Il ne s’agit donc pas d’'une sélection
randomisée. Ces praticiens sont en contact plus ou moins étroit avec le monde
académique et ont été contactés de maniére sélective par 'lUMG. De plus, les praticiens
qui ont répondu favorablement a la requéte sont déja particulierement intéressés par le
théme de la précarité et peut-étre plus attentifs a certains aspects de la littératie en santé.
Par ailleurs, leur participation a I'étude PaC a certainement renforcé leur sensibilité a ces
sujets.

L’échantillon de médecins de famille interrogés a une bonne représentativité par rapport a
la situation en Suisse romande. Les données démographiques concernant les praticiens
de notre étude et ceux de la région sont comparables. Nous avons une répartition
homme/femme (73% / 27%) relativement proche de celle en Suisse romande (80,7% /
19.3%). Dans notre étude, les généralistes ont en moyenne 2 ans de plus que dans
'ensemble de la région (moyenne d'age: 54.3 ans dans notre étude, 52 ans en Suisse
romande). Les données concernant la localisation du cabinet sont plus difficiles a
comparer. Cependant a partir des données consultées, celles-ci nous semblent proches™.
Nous n’avons pas pu comparer le nombre d’années de pratique en cabinet, car nous
n’avons pas trouvé d’informations a ce sujet au niveau régional.

Afin de savoir dans quelle mesure les conclusions de notre étude peuvent étre étendues a
'ensemble des médecins de Suisse romande, il faut réfléchir a 'implication des éléments
discutés ci-dessus dans les réponses au questionnaire des praticiens.

Les médecins interrogés ont une bonne représentativité démographique par rapport a
ceux de la région, il ne s’agit cependant que d'un petit nombre de praticiens
particuliérement intéressés par le sujet et déja sensibilisés a celui-ci. Plusieurs hypothéses
sur la répercussion de cette attention particuliere dans les réponses au questionnaire
peuvent étre avancées. Ces médecins accueillent certainement plus de patients avec une
FLS et les reperent peut-étre plus facilement. La charge ressentie lors de la consultation
peut étre moindre car ils sont probablement plus a8 méme de gérer cette situation ou au
contraire le cumul de patients avec une FLS pourrait rendre cette charge plus importante.
Ces praticiens sont probablement plus attentifs aux conséquences qu’engendre cette
problématique et les moyens utilisés pour faire face aux difficultés rencontrées sont
certainement plus diversifiés. lls possédent vraisemblablement de nombreux outils et
compétences pour gérer cette situation et auront alors un moins grand besoin d’en
acquérir de nouveaux.

Les médecins qui se sont prétés au jeu ont certainement répondu aux questions de la
maniére la plus honnéte possible. Cependant nous ne pouvons pas mettre de cété I'effet
de souci de bonne pratique. En effet, les praticiens auront plutét tendance a tirer leurs
réponses vers leur idéal de pratique plutét que vers les difficultés qu’ils rencontrent.

L’échantillon a une bonne représentativité selon les caracteres démographiques. Il existe
cependant un biais de sélection relatif au lien que les médecins de famille interrogés ont
avec le milieu académique ainsi que leur intérét pour la question de la précarité.
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4.2 Importance du probléeme

4.2.1 Réflexion sur les chiffres de la littérature

Notre étude se centre sur la perception par les généralistes de la littératie en santé et
'importance que cela représente dans leurs consultations. Ces résultats seront confrontés
aux nombreuses données de la littérature. Différentes difficultés surgissent alors dans la
comparaison de ces données. En effet, il existe diverses méthodes d’évaluation de la
littératie en santé, et la détermination du seuil de la FLS est propre a chacune de ces
approches.

La prévalence de la FLS oscille entre 20 et 60% selon les études et les pays. Ces chiffres
indiquent qu’'une part importante de la population est confrontée a cette problématique.
Par ailleurs leur disparité met en évidence la difficulté a définir la littératie en santé et a
I'évaluer.

Il n’existe pas de « Gold Standard » pour évaluer cette problématique. La majorité des
études utilise le test TOFHLA (Test of Functional Health Literacy in Adults). Il s’agit d’un
test composé d’'une partie de compréhension écrite et d’'une partie de numératie®.
D’autres études utilisent un test de lecture : le REALM (Rapid Estimate of Adult Literacy in
Medicine)*®. Ces deux tests ont une bonne corrélation®. Une autre échelle utilisée dans
'Enquéte sur la littératie et les compétences des adultes (ELCA), a été créée sur la base
de 191 taches de littératie liées a la santé, permettant une répartition en cinq niveaux.
Chaque étude ayant ses propres protocoles et méthodes d’évaluation, toute comparaison
des résultats est délicate. Nous avons en effet vu les discrépances importantes entre les
prévalences résultant des différentes études.

Ces disparités peuvent aussi étre accentuées par le choix du seuil de la FLS. Le seuil
représentant la littératie adéquate sera défini différemment selon le degré de sensibilité ou
de spécificité du test. Ces normes rompent le continuum sur lequel s’étend la littératie en
santé et séparent artificiellement la population avec des capacités suffisantes et celle
désignée comme ayant une FLS. Dans 'ELCA « le niveau 3 représente le seuil minimal de
compétences qu’il faut posséder pour faire face aux exigences de la vie moderne de fagon
autonome et fiable dans un pays industrialisé »*%. Celui-ci est défini comme « la capacité
d’intégrer l'information contenue dans un texte long ou dense, d’intégrer de multiples
renseignements et de comprendre de [linformation mathématique présentée sous
différentes formes. Ces taches comprennent en général plusieurs étapes et processus a
suivre pour résoudre des problémes »'°.

Une prévalence de FLS aussi élevée dans de nombreuses études mérite réflexion.
D’aprés certaines recherches, 60% de la population n’auraient pas les capacités
suffisantes pour s’occuper correctement de sa santé. Dans les pays industrialisés ou ont
eu lieu ces études, une si grande population d’adultes en difficultés dans ce domaine pose
la question de I'adéquation du systéme de santé actuel ainsi que de fagon plus large, de la
politique de santé et de I'éducation. Envisager des changements dans ces secteurs
semble indispensable a une amélioration du niveau de santé global.

Par ailleurs, il est important de réfléchir aux compétences minimales attendues du patient
afin de prendre soin de sa santé et de participer aux décisions médicales. Certaines
définitions de la littératie en santé sont trés larges et englobent tant d’éléments qu’il est
difficile de voir clairement ce qui est attendu du patient. Prenons la définition de Kickbush:
«L’aptitude a prendre des décisions éclairées dans le contexte de la vie de tout les jours -
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a la maison, dans la communauté, au travail, dans le systéme de soins de santé, sur le
marché et dans I‘aréne politique. Il s’agit d’'une stratégie cruciale d’autonomisation pour
augmenter le controle qu’exerce un individu sur sa santé et sa capacité d’aller chercher de
I'information et de prendre a son compte de s’occuper de sa santé.»'®

Le patient devient alors patient-expert, voire patient-concurrent. Son réle n’est cependant
pas de devenir spécialiste, mais de savoir quand en consulter un®. Le role du médecin est
de comprendre les problemes de son patient et de lui expliquer ses pathologies ainsi que
les traitements envisagés de maniére adaptée et accessible®. Le patient doit &tre & méme
de comprendre ces informations, de faire si besoin les choix nécessaires et de suivre son
traitement de fagon adéquat en respectant une hygiéne de vie adaptée.

4.2.2 Interprétation des résultats obtenus par rapport a la littérature

Notre étude n’évalue pas directement la prévalence de patients avec une FLS, mais
I'estimation de la prévalence par les médecins permet de s’en faire une idée. 51% des
praticiens l'estiment a plus de 10%, et 21% a plus de 20%. Ces pourcentages sont
importants mais ils restent cependant plus faibles que ce qui a pu étre observé dans
d’autres pays ainsi que ce qui peut étre estimé en Suisse en fonction du niveau de
littératie de texte ou de numératie.

Les médecins de famille sont conscients que cette problématique a une place importante
dans leur pratique journaliere. En effet, 58% d’entre eux disent y étre confrontés
quotidiennement. Malgré cela, ils semblent sous-estimer la proportion de leurs patients
ayant une FLS. Cette différence d’appréciation est peut-étre due au fait que la FLS fait
partie de leur travail de tous les jours et qu’ils s’adaptent naturellement aux patients qui
ont plus de difficultés de compréhension.

Certains des médecins interrogés ont remis en cause la pertinence des études sur la
littératie en santé, se refusant a cataloguer les patients.

Selon notre appréciation, la méthode quantitative basée sur une nécessaire qualification
des niveaux de compétences ne s’oppose pas a une compréhension complexe de la
réalité. Il s’agit de deux niveaux de prise en compte différents qui se complétent. La
quantification et la qualification du probléme ont toute leur importance pour intervenir au
niveau politique.

Une étude s’intéressant a la perception de la FLS par les médecins ainsi qu’aux moyens
qu’ils utilisent pour le dépistage et la gestion de cette problématique a été menée dans 49
centres de santé communautaire aux Etats-Unis. Elle met en évidence que les médecins
sont conscients de ce probléeme, mais qu’ils ont tendance a sous-estimer la prévalence de
cette population vulnérable*'.

Les conséquences d’'une FLS sont nombreuses et se situent a des niveaux trés différents.
Nous allons nous centrer sur celles rencontrées au cabinet du praticien. Dans notre
questionnaire, nous les avons regroupées dans quatre questions (la communication lors
de la consultation, la prise en charge médicale, la compliance et I'évolution du probléme
médical).

Le probleme de mauvaise compliance est la conséquence le plus fréquemment rencontrée
par les médecins interrogés (21% souvent, 15% presque toujours). Ce probleme est
souvent cité dans la littérature. Comme nous 'avons vu précédemment, 42% des patients
ne comprennent pas linstruction « prendre un médicament a jedn » et jusqu’a 78%
interprétent mal les avertissements sur la boite des médicaments®. Les indications simples
telles que « prendre un traitement oralement » ou « prendre un médicament trois fois par
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jour » ne sont pas claires pour beaucoup de patients avec une FLS. lIs sont plus a risque
de prendre un médicament & un faux dosage ou & une mauvaise fréquence?’. Les risques
sont d’autant plus grands qu’ils ne sont pas toujours conscients de la nécessité de faire un
suivi du dosage ou de l'existence d’effets secondaires de leur traitement et risquent donc
de diminuer le traitement ou de I'arréter #. Il est nécessaire de s’assurer que le patient a
bien compris la maniére de suivre le traitement, mais cela n’est pas toujours suffisant. En
effet, quelgu’un qui ne saisit pas bien son probléme de santé et 'importance de se soigner
pourra étre moins compliant.

Le probleme de mauvaise compliance n’est pas uniquement lié a la littératie en santé ; en
effet, de nombreux autres facteurs entrent en jeu, tels que le facteur économique, la
volonté de se soigner, la gestion du traitement dans I'environnement de travail ou de la
famille. D’autre part, la FLS peut aussi étre un facteur de meilleure compliance comme
cela a été soulevé durant les entretiens. En effet, certains patients, se sentant peu
compétents, peuvent avoir un rapport de docilité envers leur médecin et suivre a la lettre le
traitement prescrit sans se poser de questions.

Une FLS peut avoir des répercussions importantes sur la communication entre le médecin
et le patient lors de la consultation. 32% des médecins interrogés estiment qu’il s’agit, en
effet, d'une conséquence plutét importante ou importante de cette problématique. La
qualité de la communication est un élément déterminant dans la relation thérapeutique.
C’est par la qu’un lien de confiance s’établit, que le patient a le sentiment d’étre compris et
que le médecin peut transmettre les explications sur le probléme de santé et la prise en
charge.

Les médecins ont tendance a sous-estimer le désir d’information des patients et ces
derniers ne sont souvent pas satisfaits des informations recues qu’ils considérent peu
compréhensibles®®'". En effet, les médecins passent peu de temps a donner des
explications aux patients?®® et utilisent des termes médicaux souvent compliqués?’. De
plus, certains termes médicaux (dépression, migraine, trouble de I'alimentation, etc.)
peuvent avoir une autre valeur dans le langage courant et sont alors compris difféeremment
par le patient et le praticien®®. Tous ces malentendus peuvent rendre la communication
inadéquate et expliquer en partie le peu d’'information retenu par les patients a la sortie
d’'une consultation.

Le patient a besoin de comprendre et d’étre compris?®. Cependant, le médecin ne prend
pas toujours en compte la représentation que le patient ou ses proches ont du probléme
de santé et disqualifie parfois leur point de vue®.

Une mauvaise communication peut mener a une anamnése incompléte ou inexacte. Le
patient avec une FLS ne sait pas toujours quelle information peut étre utile au médecin ; il
manque de vocabulaire médical pour décrire précisément ses symptdomes ou raconte son
histoire de maniére désordonnée ou illogique®’. Dans ce contexte, I'attitude du médecin
est essentielle. C’est a lui de guider le patient afin d’obtenir les informations dont il a
besoin.

Ces patients ne comprennent pas toujours les explications du médecin et posent moins de
questions que ceux avec une littératie en santé adéquate*.

La FLS a un impact important sur la prise en charge médicale qui comprend différents
aspects, entre autres organisationnels, tels que la présence aux rendez-vous médicaux.

Il n'est pas toujours évident pour les patients avec une FLS de se rendre aux visites
médicales. Ces patients ont plus de difficultés a reconnaitre des symptdmes et a savoir
quand il faut consulter un médecin. lls retardent souvent la prise en charge et souffrent
plus longtemps de leur affection®>. Ce comportement est corrélé a d’autres facteurs de
vulnérabilité tels que le niveau économique du patient ou certains parameétres culturels.
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Une fois la décision de consulter prise, ces patients ont souvent de la peine a comprendre
les indications pour se rendre au cabinet médical**. En arrivant chez un nouveau médecin,
ils ne sont pas toujours capables de remplir le formulaire et n'osent pas demander de
I'aide**. Ensuite, il leur est parfois difficile de comprendre la date et I'heure de la prochaine
consultation. En effet, 26% des patients ne comprennent pas quand est prévu le prochain
rendez-vous®. Une FLS est ainsi associée a un plus grand nombre de rendez-vous
manqués?’.

Ces patients repartent souvent d’'une consultation avec des questions sans réponse ou
ont signé des documents sans les comprendre®.

Les médecins relévent un impact trés fréquent de la FLS sur I'évolution du probléme
médical et donc sur I'état de santé du patient, qui est finalement I'objectif principal de la
prise en charge médicale. On peut également noter une moins bonne gestion des
maladies chroniques telles que le diabéte, I'hypertension ou I'asthme, souvent
mentionnées dans la littérature comme une conséquence d’'une FLS.

La littératie en santé est une probléematique importante dans la pratique quotidienne des
médecins de famille. Leur estimation de la prévalence des patients avec une FLS est
cependant plus faible que ce qui a été déterminé dans la littérature. Plusieurs hypothéses
peuvent expliquer ces divergences :

* |es praticiens ont tendance a sous-estimer la prévalence des patients avec une
FLS ; soit ils ne les reperent pas tous, soit s’ajustant dans leur pratique quotidienne
aux particularités de chacun, seule une FLS importante sera pour eux source de
difficultés et donc relevée.

» les études surestiment la prévalence de la FLS en définissant des critéres tres
sélectifs pour une litttératie en santé satisfaisante.

4.3 Moyens de dépistage de la FLS

4.3.1 Résultats de I’étude

La majorité des médecins recherche spécifiquement la problématique de FLS chez leurs
patients (47% souvent, 15% presque toujours), cependant trés peu d’entre eux utilisent
des outils spécifiques pour cela. En effet, 68% des généralistes estiment que le dialogue
habituel médecin-patient est suffisant pour repérer cette problématique. Il est surprenant
de confronter ce résultat avec celui concernant leur désir de disposer d’outils de
dépistage. En effet, 60% des praticiens seraient intéressés a avoir de tels outils a
disposition. Cet intérét peut avoir été suscité par leur réflexion autour de I'étude.

Une étude montre que la méthode la plus souvent utilisée (96%) pour repérer les patients
avec une FLS consiste a demander au patient s’il a bien compris les instructions ou s’il a
des questions. Trés peu de praticiens utilisent des questionnaires validés pour dépister
cette problématique chez leurs patients. Cependant, les médecins qui ont bénéficié d’'une
formation sur cette question s’enquiérent plus souvent du niveau d’éducation de leurs
patients, afin d’estimer leur littératie en santé*'. Il s’agit d’une information partielle qui
affine la perception que le médecin s’est faite de son patient.
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4.3.2 Moyens de dépistage existants

Les tests utilisés dans les études pour évaluer le niveau de littératie en santé sont trop
longs a réaliser pour pouvoir les employer en dépistage. Plusieurs outils simples de
détection ont été validés. (Tableau 2)

Outil Description Minutes | Commentaires
Rapid Estimate Test de lecture: N’évalue pas la
of Adult Literacy | le patient doit lire une liste de . compréhension
) . . 2a3
in Medicine 66 termes médicaux avec la
(REALM)* bonne prononciation Dépistage et évaluation
Test de reconnaissance: N'évalue pas la
Medical Term le patient doit repérer dans une com réhepnsion
Recognition Test | liste de 80 mots les 40 qui sont | 2 P
(METER)* des termes médicaux au milieu . . .
. ) Dépistage et évaluation
de mots inventés
Test de compréhension: Sensible mais peu spécifique*’
New Vital Sign 6 questions a propos 3 P P 9
(NVS)“* d’informations nutritionnelles - . :
; Dépistage et évaluation
d’'une glace
Une question:
« A quelle fréquence avez-vous
Single ltem besoin que quelgu’un vous
Literacy Screener | aide a lire les instructions, les <1 Spécifique mais peu sensible
(SILS)*® brochures, ou les autres
documents écrits chez le
médecin ou a la pharmacie ?»
Une question:
. « Comment vous sentez vous a
Question de . .
L 4950 I'aise pour remplir les <1
dépistage : o
formulaires médicaux par vous
méme ? »

Tableau 2. Outils de dépistage rapide

D’autres approches sont proposées dans I'ouvrage de G. Mayer pour repérer les patients
ayant un risque de FLS. Ces patients ont souvent des comportements qui peuvent
indiquer une faible littératie, tels que trouver des excuses pour ne pas lire les documents
(«j’ai oublié mes lunettes»), demander de lire le formulaire a la maison, remplir
incomplétement ou incorrectement les formulaires, demander a un proche de
'accompagner pour qu’il lise a sa place, demander de I'aide pour remplir un formulaire ou
concentrer 'attention sur autre chose quand le médecin se référe a des documents écrits.
Il est aussi possible de donner au patient une brochure et de lui demander par la suite
d’expliquer avec ses mots ce qu’il en a compris®.

Ces derniéres approches permettent de détecter et non de dépister les problemes de FLS.
Il faut en effet déja en percevoir des signes apparents.
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Plusieurs de ces outils sont assez intuitifs et sont certainement utilisés spontanément par
les médecins interrogés lors de leurs consultations. Ces instruments seraient donc inclus
dans le dialogue habituel médecin-patient que les praticiens considérent suffisants pour
repérer les patients avec une FLS.

4.3.3 Utilité du dépistage dans la pratique

Certaines recherches ont introduit des méthodes de dépistage de la FLS au cabinet du
praticien afin d’étudier la réaction des patients. Celle-ci est positive, 95-98% de ceux-ci
estiment que ce dépistage pourrait se faire de fagon systématique, car il est important que
le médecin soit au courant de leurs difficultés, méme si celles-ci engendrent parfois un
sentiment de honte®'*2.

Les médecins ont plutét tendance a surestimer le niveau de littératie en santé de leur
patient, il pourrait donc étre utile d’utiliser des techniques de dépistage. D’autant plus que
60% des médecins interrogés aimeraient pouvoir bénéficier de tels outils. Peu d’études
ont comparé le pourcentage de patients avec une FLS repérée par le praticien, par rapport
a celui détecté par une méthode de dépistage rapide. Une étude a mis en évidence le
bénéfice du test REALM sur la proportion de patients détectés par rapport a 'appréciation
intuitive du médecin®®. Cependant, une recherche évaluant I'utilité d’un dépistage par
questionnaire n’a pas objectivé de différences entre les résultats du dépistage et la
perception des médecins®®. Deux autres études révélent qu’il 'y a pas de bénéfices
prouveés au niveau de la santé du patient a utiliser des tests de dépistage rapides dans la
pratique quotidienne®* ', Afin que cette intervention puisse étre réellement utile, il faudrait
que les médecins bénéficient d’'une formation leur permettant de mieux prendre en charge
les patients avec une FLS.

Sur la base de notre questionnaire, on peut remarquer que les généralistes sont déja tres
attentifs a la capacité de leurs patients a comprendre les explications, les prescriptions,
'importance de leur probléeme de santé et qu’ils essaient de s’adapter a chacun. lls ne
repérent pas tous les patients détectés avec une FLS. Cependant, en essayant de
comprendre comment le patient se représente ce qui lui arrive, comment il assimile et
utilise les informations qui lui sont utiles, les praticiens s’ajustent autant que possible aux
spécificités de chaque patient afin que celui-ci ait une évolution favorable de son probléme
de santé. Le cabinet du généraliste est le lieu principal ou le patient parle de sa santé. |
est donc particulierement important que la problématique de la littératie en santé y soit
prise en considération.

Les médecins traitants suivent leurs patients sur le long terme et ont le temps de repérer
les difficultés de chacun. La question de dépistage rapide serait peut-étre encore plus
pertinente dans le contexte hospitalier ou celui des urgences, ou les patients séjournent
pendant une courte période et ont pourtant besoin de bien comprendre leur situation et la
suite de leur prise en charge.

Il existe certains outils validés pour le dépistage rapide de la FLS, mais il reste a
déterminer si ces outils anglo-saxons sont utilisables tels quels dans notre contexte. Les
instruments qui seraient selon nous les plus appropriés a mettre en place au cabinet
seraient des outils rapides et faciles a inclure dans la consultation. Nous pouvons imaginer
compléter 'anamnése par une ou deux questions concernant les capacités du patient a
lire et comprendre les informations médicales.
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Il existe quelques moyens de dépistage de la FLS. Ces outils prennent de plus en plus
souvent la forme d’un rapide questionnaire (une a trois questions) facilement intégrable
dans 'anamnése. Ces outils anglo-saxons sont intéressants pour la pratique, il serait
cependant utile de les adapter a notre contexte linguistique et culturel.

4.4 Gestion de la FLS par les médecins de famille
4.4.1 Résultats de I’étude

La plupart (71%) des médecins interrogés ont le sentiment d’avoir les outils et
compétences nécessaires pour gérer la problématique de la FLS, ils sont cependant une
majorité a souhaiter des outils supplémentaires. Cette problématique représente en effet
une charge au niveau de la consultation pour 68% des praticiens. Ces consultations
prennent plus de temps et sont souvent plus fatigantes pour le médecin qui se sent parfois
comme « mis en échec » dans son travail. De nouveaux instruments pourraient leur
permettre d’améliorer leurs compétences et leur efficacité face a cette situation et de
diminuer ainsi la charge associée.

Différentes méthodes peuvent étre utilisées pour pallier les probléemes rencontrés face a
des patients avec une FLS. Le plus souvent, les médecins ne donnent que les messages
essentiels avec un vocabulaire simple et demandent au patient de réexpliquer. Il s’agit en
effet de I'approche la plus intuitive et cette méthode permet de s’assurer de la bonne
compréhension du patient. Afin de transmettre un message aussi clair que possible pour
les patients avec des difficultés de lecture, les praticiens illustrent souvent leurs
explications par des dessins ou des schémas.

Il existe des brochures d’information sur différents problémes de santé destinées aux
patients, mais elles sont le plus souvent réalisées par les firmes pharmaceutiques dans un
langage peu accessible a cette population. En effet, le matériel éducatif est frequemment
difficile & comprendre pour la majorité des patients®. Les médecins interrogés ne les
utilisent donc que rarement ; ils sont en revanche 75% a étre intéressés par des brochures
d’information simples et illustrées.

Les praticiens collaborent souvent avec les professionnels paramédicaux (CMS, infirmiers,
pharmaciens, etc.). Les patients avec une FLS doivent souvent étre plus encadrés. Dans
ce contexte, certains médecins utilisent le suivi téléphonique ou mettent en place des
rendez-vous réguliers. Afin d’améliorer la compliance et de faciliter la bonne prise des
médicaments, plusieurs médecins établissent des semainiers ou des cartes de
médicaments.

Certains praticiens demandent parfois a la famille ou a I'entourage de participer a la
consultation afin de mieux comprendre la situation du patient, de leur expliquer le
probléeme de santé et la prise en charge. lls peuvent ainsi aider le patient a mieux saisir ce
qui lui arrive et a se traiter de maniere adéquate. Parfois, les proches doivent aussi servir
de traducteurs lors de la consultation. Cette situation est délicate car le patient n’est pas
toujours a l'aise pour parler de ses problemes de santé en présence d’'un proche et la
traduction n’est pas toujours satisfaisante. Il peut en découler des informations inexactes
ou incomplétes, des malentendus, voire des erreurs de diagnostic. Lorsque que le
médecin et le patient n'ont pas de langue commune pour communiquer, la mesure la plus

24




appropriée est de faire appel a un traducteur formé dans ce domaine.® Cette démarche
nécessite cependant d’agender le rendez-vous a lI'avance (impossible en cas d’urgence)
et de prévoir la rémunération du traducteur.

Une étude américaine menée dans des centres de santé communautaires
particuliéerement en contact avec des patients ayant une FLS met en évidence I'utilisation
tres fréquente des méthodes suivantes : les explications utilisant des mots simples, sans
jargon (95%) et la revue attentive des instructions avec le patient (95%). Ces résultats
sont comparables avec les pourcentages que nous avons obtenus concernant des
explications simples et la méthode de « teach-back » (91%). L’étude américaine montre
que 86% des médecins utilisent du matériel d’éducation en santé et 68% encouragent a
amener un proche a la consultation. Seuls 66% utilisent la méthode de « teach-back »,
alors que son efficacité a été démontrée. Cette dernieére méthode est plus souvent utilisée
par les médecins ayant bénéficié d’'une formation. Ces derniers utilisent aussi plus souvent
le matériel particulierement adapté pour les patients avec une FLS et proposent plus
souvent d’amener un proche a la consultation*'.

Travailler avec des patients présentant une FLS requiert différentes aptitudes. Beaucoup
de temps et de patience sont nécessaires afin de bien comprendre ce que le patient veut
exprimer. Il s’agit ensuite de lui expliquer de maniére adéquate sa situation médicale, de
répéter les messages essentiels, de les illustrer si nécessaire, puis de vérifier la bonne
compréhension du message en demandant au patient de réexpliquer. Du temps est aussi
nécessaire pour encadrer ces patients en effectuant un suivi téléphonique, en expliquant
la situation a la famille ou en collaborant avec des collégues ou d’autres professionnels
paramédicaux.

Les médecins doivent étre attentifs aux indices qui peuvent signaler une FLS chez un
patient et connaitre quelques questions permettant d’évaluer son niveau de littératie en
santé.

Une étude met en avant les difficultés principales évoquées par les médecins a prendre en
charge de tels patients. Il s’agirait du manque de temps, du manque de ressources
financiéres et du peu de priorité accordée a cette problématique par les médecins®’.

De nombreux médecins de notre étude sont intéressés par les outils supplémentaires que
nous leur avons proposés pour les aider face aux difficultés rencontrées dans cette
problématique.

Beaucoup de médecins ne connaissaient pas la notion de littératie en santé avant de
participer a cette étude. Il n’est donc pas étonnant de voir que 68% seraient intéressés par
des informations sur le sujet et 67% par une formation pratique. Cela leur permettrait de
mieux cerner les différents aspects de cette notion afin de mieux appréhender les patients
concernés et de les aider de maniére adéquate. En effet, une étude mentionne que les
meédecins ayant regu une formation sur cette problématique utilisent probablement plus la
méthode de « teach-back » reconnue efficace*'. La majorité (78%) des médecins de cette
étude pense qu’une formation sur les techniques permettant d’aider les patients avec FLS
est utile.

60% des praticiens aimeraient pouvoir partager avec des collegues leur expérience autour
de cette problématique, difficile a gérer au quotidien, afin de découvrir d’autres maniéres
de résoudre les problémes rencontrés.

¢ Le traducteur est aussi un médiateur culturel ; il permet de traduire le sens du discours de
chaque interlocuteur en 'adaptant au contexte culturel.
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Des outils de dépistage et de mesure de la littératie en santé intéressent de nombreux
praticiens (respectivement 60% et 67% des médecins) interrogés dans notre étude. Ces
résultats paraissent étonnants face aux 68% de médecins qui estiment le dialogue
habituel suffisant pour repérer ces patients. Repérer les patients en difficulté se fait sur la
durée. Ces outils permettraient probablement aux praticiens de repérer plus rapidement
ces patients et de prendre les mesures nécessaires des les premieres consultations.

Des brochures d’'informations intéresseraient 75% des médecins. Les patients ne retenant
pas tous les messages essentiels transmis lors de la consultation, un support écrit leur
permettrait de relire les informations données par le médecin et de les garder a
disposition. Ce matériel doit étre adapté au niveau de lecture des patients et peut étre
illustré afin d’en améliorer la compréhension ainsi que l'attrait pour les lecteurs. En effet,
certaines études ont mis en évidence que les patients avec une FLS comprennent plus
facilement les brochures illustrées que les textes seuls®.

Dans la méme perspective, des vidéos d’information peuvent étre une alternative pour les
patients avec des difficultés de lecture. L’instruction des patients par des vidéos a fait ses
preuves dans plusieurs études®®®°. Cependant, seuls 38% des praticiens aimeraient
bénéficier de ce support pour informer leurs patients.

Dans I'étude américaine sur la perception de la FLS, la majorité des médecins pense que
les méthodes les plus utiles sont les plus simples et les moins colteuses telles que
I'utilisation de matériel spécialement congu pour les patients avec FLS ou encourager les
patients a venir a la consultation avec un proche. lls estiment aussi que bénéficier d’'une
formation pratique a propos de cette problématique leur serait utile*'.

4.4.2 Outils existants et conseils proposés dans la littérature

Tant au niveau politique qu’au niveau du systéeme de santé ou de I'’éducation, certaines
interventions pourraient améliorer le niveau de littératie en santé ainsi que la qualité de
soins des personnes avec une FLS.

Nous allons nous intéresser plus particulierement a celles pouvant étre mises en place au
cabinet du médecin de famille. |l existe certains outils ou conseils pour les praticiens, mais
ceux-ci sont pour la majorité congus en pays anglophones.

Des livres et manuels destinés aux meédecins sont disponibles en anglais. Ceux-ci
exposent la notion de littératie en santé, limportance du probleme, les difficultés
engendrées ainsi que des recommandations pour le travail avec cette patientelle.

Les conseils donnés dans ces documents difféerent peu. Il s’agit principalement de créer
une atmosphére accueillante pour le patient, d’améliorer la communication médecin-
patient et d’utiliser ou de créer du matériel d’information adapté®. Pour cela une attitude
prévenante et une élocution lente sont déterminantes. Les explications orales peuvent étre
illustrées et complétées par des informations écrites adaptées ou par une vidéo. Il est ici
aussi mis en évidence qu’'un moyen efficace de s’assurer de la bonne compréhension du
patient est de lui demander de réexpliquer les informations importantes, méthode dite de
« teach-back »®. La présence d’'un proche lors de la consultation peut aider la
compréhension de part et d’autre®*'. La communication est favorisée en créant un
environnement mettant a l'aise le patient, en utilisant un maximum de questions ouvertes
et en encourageant les patients a poser des questions®'. Certains proposent de mettre en
place un semainier ou de planifier les rendez-vous a l'avance®. Encourager la lecture
quotidienne permet aussi au patient de maintenir son niveau de littératie.
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« Ask me 3 » est un outil développé pour améliorer la littératie en santé au cabinet du
praticien. Il s’agit d’'une approche encourageant les patients a poser ces trois questions
clés a leur médecin a chaque visite : Quel est mon probléme principal? Qu’est-ce que je
dois faire (a propos de mon probléme) ? Pourquoi est-ce important pour moi de faire
ca ?°? Le but de cette démarche est d’amplifier la communication médecin-patient,
d’améliorer la compréhension et de ce fait la compliance. Une étude remettant aux
patients des brochures a propos de « Ask me 3 » n’a cependant pas pu mettre en
évidence une augmentation du nombre de questions posées au médecin ou une
amélioration de I'adhérence au traitement®?.

Presque tous les patients préférent recevoir des informations simples de leur médecin® et
les patients avec une FLS comprennent mieux les textes illustrés®. S’il semble alors utile
de simplifier le niveau d’écriture des informations destinées aux patients ainsi que de les
illustrer autant que possible, aucune étude n’a pu montrer que cela avait un impact sur
'amélioration de I'état de santé. Cependant, un matériel d’information simple augmente
Iattrait et la satisfaction des patients®.

Les études concernant les interventions pour améliorer la littératie en santé ont eu des
résultats contrastés quant aux effets sur les différents aspects de la santé. Peu d’études
ont été réalisées afin de savoir quels moyens utiliser pour améliorer le niveau de littératie
en santé des patients et il n'existe pas d’études qui ait mesuré ces effets sur I'état de
santé général. Certaines d’entre elles ont montré que les interventions ont une efficacité
semblable sur 'ensemble de la population, quelque soit le niveau de littératie. D’autres ont
mis en évidence un impact plus important sur les patients avec une FLS, alors que
quelques unes ont montré I'inverse®®.

Les médecins de famille se sentent plutét a l'aise avec la gestion de cette problématique,
nombre d’entre eux aimeraient cependant acquérir de nouveaux outils. Nous nous
sommes questionnés sur l'apparente discordance de ces deux réponses et faisons
I'hypothese que ces outils apporteraient des éléments structurés en complément de
I'approche intuitive habituellement utilisée dans cette problématique. lls seraient aussi
une aide dans les situations particulierement déroutantes. Cette demande pourrait aussi
étre motivée par lintérét intellectuel de médecins particulierement lies au milieu
académique.
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Conclusion

La prise en compte de la littératie en santé est déterminante dans la pratique médicale. En
effet, un grand nombre de patients présentent une FLS. Le systéme de santé et
I'organisation de la société ont, quant a eux, un impact certain sur le niveau de littératie en
santé de la population.

Les médecins de famille sont conscients de cette problématique et y sont trés
fréequemment confrontés. lls observent un impact de la FLS sur différents aspects de la
consultation et du suivi médical. Cela représente une charge supplémentaire dans leur
pratique quotidienne. lls doivent prendre plus de temps et dépenser plus d’énergie pour
comprendre les problemes du patient, expliquer le diagnostic et le traitement ainsi que
pour le suivi global de ces patients. Les praticiens estiment, pour la plupart, avoir les
compétences et outils nécessaires pour gérer cette problématique, mais seraient
cependant intéressés a en acquérir de nouveaux.

Plusieurs études mettent en évidence que les praticiens ont tendance a sous-estimer la
prévalence des patients présentant une FLS.

Dans notre étude, les médecins de famille estiment ne pas repérer tous ces patients et la
plupart aimerait disposer d’outils de dépistage.

La notion de littératie en santé est encore peu connue en Europe et peu d’études y ont été
réalisées sur ce sujet.

En Suisse, les interventions mises en place dans ce domaine restent limitées. De
nombreuses améliorations pourraient étre proposées pour une meilleure prise en charge
des patients avec une FLS, tant au niveau du systéme de santé que, plus largement, au
niveau politique. Nous pouvons proposer quelques interventions a mettre en place au
cabinet du praticien et lors de la formation médicale, tant initiale que post-graduée.

Une introduction a la littératie en santé pourrait étre intégrée a la formation médicale
universitaire afin de sensibiliser 'ensemble des médecins a cette problématique. Dans le
cadre de la formation post-graduée, une intervision avec, éventuellement, des jeux de
réles pourrait étre envisagée. |l serait utile d’élaborer des brochures explicatives simples a
l'intention des patients ainsi qu’'un manuel d’information pour le praticien visant a 'aider
dans cette problématique ainsi que de lui proposer des questions de dépistage.

Il serait intéressant de mener une étude sur l'efficacité de ces mesures au niveau de la

qualité de la consultation médicale, tant pour le patient que pour le praticien, ainsi que sur
leur impact au niveau de la santé des patients.
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UNIL | Université de Lausanne ‘

Faculté de
et de médecine

D1010gIe

Policlinique
Médicale
Universitaire

Questionnaire sur la littératie en santé (health literacy) au cabinet du
généraliste

Pour répondre a ce questionnaire, nous vous proposons de prendre comme référence la définition
de 'OMS de la littératie en santé : «aptitudes cognitives et sociales qui déterminent la motivation et
la capacité des individus a obtenir, a comprendre et a utiliser des informations d’'une fagon qui
favorise et maintienne une bonne santé». (Pour plus d’informations: recherche Google: ama health

literacy)

Dans les questions ci-dessous, nous utilisons I'abréviation FLS pour la faible littératie en santé.

Merci de répondre a chaque question en cochant la case qui correspond au mieux.

Médecin
1. Sexe 0 0

F M
2. Age
3. Début de pratique en cabinet (année)
4. Localisation du cabinet 0 0 0

ville banlieue campagne

Perception, vécu du médecin
5. A quelle fréquence étes vous confronté(e) a a 7 7
des patients ayant une faible littératie en santé Uotidiennement  duelaues fois par  quelques fois par
(FLS)'P q semaines mois
6. A combien estimez-vous le pourcentage de m) a a O
votre patientéle inclue dans cette définition? <% 5-10% 11-20% >20%
7. La présence d’un probleme de FLS constitue- a a a q
t-elle une charge pour vous au niveau de la non plutdt non plutdt oui oui
consultation?
8. Avez-vous le sentiment d’avoir les outils/les - a a q
compétences nécessaires pour gérer cette non plutot non plutdt oui oui

problématique?
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Détection

9. Recherchez-vous spécifiquement cette a m m 0
problématique chez vos patients? jamais ou presque rarement souvent toujours ou presque
jamais toujours

10. Utilisez-vous des outils de dépistage
spécifiques? ) O

Si oui, les quels? oul non
11. Une FLS peut aussi passer inapergue. a - - -
Quelle proportlor'l C;e tpattllenrt)s avec FLS estimez- presque nulle plutét faible plutét importante importante
VOUS ne pas avoir détectés”
12. Parmi les moyens de détections, le dialogue a a a a
habituel médecin-patient vous parait-il suffisant? non plut6t non plutét oui oui
Conséquences
D apr’es VOUZ’SqdueGIII: EEtSI (I:r}‘r]]gortggcpeasgﬁts sur presque nulle plutét faible plutét importante importante
conséquenc zZv [ ur:
13. La communication lors de la consultation 0 0
14. La prise en charge médicale a a a
D’aprés vous, a quelle fréquence la FLS chez jamais ou presque rarement souvent toujours ou presque
vos patients a des conséquences sur: jamais toujours
15. La compliance a a
16. L’évolution du probléme médical 0 0
Méthodes
Différentes méthodes peuvent pallier aux o .

N . , . jamais ou presque tOU]OUI‘S Ou presque
problémes qui découlent de la FLS des patients. jamais rarement souvent foujours
Dans votre pratique, lesquelles utilisez-vous?

17. Donner les messages essentiels avec un
vocabulaire simple et demander au patient de 0 a 0 0
réexpliquer (méthode de teach-back).
18. Donner au patient des brochures
d’explications simples sur son probléme de 0 ) 0 0
santé.
. ication in hém
19. lllustrer les explications (dessins, schémas, 0 3 0 g

maquettes, panneaux illustratifs, etc.).
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jamais ou presque
jamais

rarement

souvent

toujours ou presque
toujours

20. Faire un suivi téléphonique. ) a 0 )
21. Collaborer avec les professionnels
paramédicaux (CMS, infirmiers, pharmaciens, a a a d
etc.).
22. Autres:

0 m) 0 )
Outils
Aimeriez-vous bénéficier des o,utils .suivants absolument pas peu moyennement tout & fait
dans I'approche de cette problématique?
23. Une,formation sur I'approche de la littératie 5 3 5 3
en santé dans la pratique.
24. Des informations spécifiques sur /a littératie a 3 0 g
en santé (manuel, site internet).
25. Partager votre expérience avec des
collégues confrontés a la méme problématique 0 a 0 0
(cercle de qualité).
26. Des outils de dépistage (questions, test). 0 a 0 0
2.7., De§ outils de}quantification des lacunes en 0 3 0 3
littératie en santé.
?8. Dfas broch'utes d’inform.ations simples et 0 3 5 9
imagées destinées aux patients.
29..Des vidéos d’explications destinées aux 0 J 0 a
patients.

Autres:
0 m) 0 )
m) )
m) )

Remarques ou commentaires éventuels:
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Annexe Il. Protocole de recherche
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M‘ a’/i\\\" Policlinique [UMG

UNIL | Université de Lausanne ‘\ / M d| - |
) ) Médicale”
aculte ae biologle niversitaire
ulté de biolog N\ //U t

et de médecine

Protocole de projet de recherche

Travail de Maitrise en médecine n°306

Quelle est la perception de la littératie en
santé des patients par les meédecins
généralistes?

Date de I’envoie du protocole: 28.03.2011
Date prévue pour le début de I’étude: 07.03.2011
Fin de I’étude: 15.12.2011

Investigateur: Lara van Leckwyck, étudiante (lara.vanleckwyck@unil.ch)

Tuteur: Prof. Thomas Bischoff, Institut Universitaire de Medecine Générale,
FBM Lausanne

Co-tuteur: Dr. Patrick Bodenmann, médecin associé¢, MER, UPV, PMU

Expert: Prof. Francesco Panese, Institut des Sciences Sociales, UNIL,
Lausanne

Promoteur: Faculté de médecine, université de Lausanne
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1. Titre de I’étude

Quelle est la perception de la littératie en santé des patients par les médecins
généralistes?

2. Date de I’envoie du protocole et date prévue pour le début de I’étude
Date de I’envoie du protocole: 28.03.2011
Date prévue pour le début de I’étude: 07.03.2011

Fin de I’étude: 15.12.2011

3. Nom et signature de l'investigateur responsable
Investigateur: Lara van Leckwyck, étudiante

Tuteur: Prof. Thomas Bischoff, Institut Universitaire de Médecine Générale, FBM
Lausanne

Co-tuteur: Dr. Patrick Bodenmann, médecin associé, MER, UPV, PMU
Expert: Prof. Francesco Panese, Institut des Sciences Sociales, UNIL, Lausanne

Promoteur: Faculté de médecine, université de Lausanne

4. Mise en perspective de I'étude
4.1 Etat des connaissances

La littératie santé (health literacy) peut se définir comme « la capacité de prendre, dans la
vie quotidienne, des décisions qui influent positivement sur la santé - a la maison, au sein
de la communauté, au travail, dans le systéme sanitaire, sur le marché et dans la société
en général » (1). Il s'agit d'un sujet qui a été particulierement étudié aux USA ces
derniéres années mettant ainsi en évidence que la compétence en matiére de santé de
prés d'un tiers de la population des USA est insuffisante (2). Cela a des conséquences
néfastes sur |'état de santé de cette population et de lourds colts pour le systéme
sanitaire (3, 4, 5).

Actuellement, peu d'études ont été réalisées, en Suisse, sur ce sujet. Une recherche
menée par l'université de Zurich dans les trois régions de la Suisse montre que la littératie
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en santé des suisses n'est pas satisfaisante (6, 7). L'office fédéral de la statistique a mené
une étude en 2006 qui révélait des difficultés a lire chez 800'000 Suisses (8). Et le colt de
ces déficits se chiffre a 1,5 milliard de francs par an dans notre pays (9).

A notre connaissance, aucune recherche n'a été mise en oeuvre pour connaitre le point de
vue du médecin par rapport a ses patients ayant des déficiences en littératie en santé en
Suisse.

4.2 But de I'étude
Il s'agit d’'une étude observationnelle qui a pour but de répondre a la question suivante: «

Quelle est la perception de la littératie en santé des patients par les médecins
généralistes? »

4.3 Objectifs

L’objectif est d’avoir un apergu de I'importance des phénomeénes détectés dans la partie
qualitative. Il s’agit de:

- Connaitre le vécu des médecins face a des patients ayant une faible littératie en
santé

- Savoir de quelle fagcon les médecins s'y prennent pour détecter ces patients

- Comprendre quels sont les problémes rencontrés avec de tels patients

- Connaitre les stratégies utilisées pour faire face a cette situation

- Et finalement, savoir ce qui pourrait aider les médecins a mieux détecter cette

problématique chez leurs patients et a surmonter plus aisément les problémes qui
en découlent

4.4 Justification

Cette recherche montrera le degré de sensibilité des médecins de Suisse romande par
rapport aux compétences en matiére de santé de leurs patients, ainsi que leur approche
de ce probléme. Elle décrira leurs stratégies a détecter les patients concernés, ainsi que
les outils mises en oeuvre pour améliorer la compréhension des données médicales et la
communication médecin/patient dans cette situation particuliere.

Ces résultats permettront de mieux connaitre les besoins d'intervention dans ce domaine,
au pres des médecins, que ce soit par une sensibilisation ou par des outils d'aide a la
détection et a la communication.
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5. Plan général

Il s'agit d'une étude d’observation qualitative-quantitative.

Dans la phase qualitative, déja effectuée, une revue de littérature exhaustive ainsi que des
interviews avec quelques médecins de premier recours ont permis de faire ressortir les

points importants a investiguer.

La requéte actuelle concerne la deuxieme partie, observationnelle, quantitative et
exploratrice.

Un questionnaire orienté autour de ces aspects a été rédigé, puis validé par les médecins
interrogés. (cf. Annexes)

Ce document sera envoyé aux 48 médecins de premier recours de Suisse romande
participant a I'étude sur la précarité au cabinet du généraliste (PaC), déja sensibilisés aux
questions de ce domaine.

Une fois les données recueillies, une analyse statistique descriptive établira les résultats
quantitatifs de I'étude.

6. Sélection des sujets

Il s’agit des 48 médecins ayant participé a I'étude sur la précarité au cabinet de généraliste
(PaC) menée par la PMU et ''UMG. Ces médecins font pratiquement tous partie des
praticiens collaborant avec 'lUMG (en premier lieu pour I'enseignement). Une partie s’est
annoncée suite a une requéte de notre part et le reste a ensuite été recruté

individuellement selon des criteres de représentabilité (adge, genre, distribution
géographique).

7. Déroulement de I'étude et investigations prévues

Pas concerné

8. Surveillance médicale

Pas concerné

9. Role du personnel infirmier

Pas concerné
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10. Médicaments

Pas concerné

11. Evaluation des risques

Pas concerné

12. Couverture d'assurance

Pas concerné

13. Formulaires d'information et de consentement

Des données personnelles concernant les médecins seront recueillies pendant 'enquéte,
pour des raisons organisationnelles (notamment pour rappeler les médecins si nous
n‘avons pas de réponse ou si hous avons besoin de précisions). Elles seront toutefois
rendues anonymes par la suite. Ces données ne seront accessibles qu'a des fins de
compléments d’informations en vue des analyses. Les noms des médecins ne pourront
donc en aucun cas étre publiés dans des rapports ou des publications qui découleraient
de cette enquéte.

Une lettre d’information sera envoyée aux médecins avec les questionnaires (cf.
Annexes).

14. Plan de financement et rétribution

Travail non rémunéré dans le cadre du Travail de Maitrise en médecine. Frais
administratifs pris en charge par I'lUMG.

15. Etude impliquant la participation de praticiens installés

Pas concerné

16. Informations au personnel soignant médical et paramédical

Pas concerné
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Annexes
- Lettre d’information pour les médecins
- Questionnaire

- Protocole électronique du Travail de Maitrise
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Annexe lll. Charge ressentie par les meédecins

La présence d’un probléme de FLS constitue-t-elle une
charge pour vous au niveau de la consultation?

30

N
()]

20

15

Nbr de médecins
)

(63}

o

non plutét non plutét oui oui

Annexe V. Gestion de la problématique

Avez-vous le sentiment d’avoir les outils/les compétences
nécessaires pour gérer cette problématique?

N
o

Nbr de médecins
— —
o (6)]

(63}

non plutét non plutét oui oui
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Annexe V. Estimation par les médecins de la proportion
non repérée de patients avec une FLS

Une FLS peut aussi passer inapercue. Quelle proportion
de patients avec FLS estimez-vous ne pas avoir

détectés?

N N w
o (&)} o

Nbr de médecins
o

10
5
0
plutot
presque nulle plutét faible importante importante

Annexe VI. Recherche spécifique de la FLS

Recherchez-vous spécifiquement cette problématique
chez vos patients?

N
o

Nbr de médecins
— —
o (6]

(6]

o

jamais ou presque rarement souvent toujours ou
jamais presque toujours
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