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1. Introduction :

1.1. Définitions

La premiere définition internationalement acceptée de la littératie a été définie par 'UNESCO
en 1958. Elle indique qu’une personne « lettrée » est une personne qui peut, en en comprenant
le sens, lire ou écrire un énoncé simple dans sa vie de tous les jours(”. Cette définition, tres
réductrice, n’a pas beaucoup évolué dans le temps en dehors de littératures spécifiques au
sujet. Elle est définie aujourd’hui selon I'OCDE comme étant « /‘aptitude a comprendre et a
utiliser I'information écrite dans la vie courante, a la maison, au travail et dans la collectivité en
vue d'atteindre des buts personnels et d'étendre ses connaissances et ses capacités ».2

Ces définitions nous montrent que I'idée commune de ce terme est celle d’'un ensemble de
compétences, en particulier les compétences cognitives de lire et d’écrire(3>.Cependant,
lorsque I'on parle d’individus présentant une mauvaise littératie, il est important de ne pas
confondre ce terme avec ceux de l'illettrisme ou de I'analphabétisme :

- Lillettrisme désigne d’une part « la situation de jeunes et d'adultes qui parlent la langue
du pays ou de la région dans laquelle ils vivent, qui ont fréquenté I'école obligatoire, mais
qui maitrisent mal les compétences de base que sont la lecture et I'écriture » @,

- D’autre part, on parle d’analphabétisme pour désigner « des personnes qui n’ont jamais
été scolarisées. Il s’agit pour elles d’entrer dans un premier niveau d’apprentissage »°)

Alors que les termes d’illettrisme et d’analphabétisme se concentrent sur les compétences de
lecture et d’écriture, la littératie est un concept bien plus étendu. Elle peut non seulement se
mesurer sur les critéres de lecture, d’écriture, de langage ou de calcul® mais également sur
ceux de I'information, de la science, de la nutrition, de la santé etc.)

La littératie ne doit pas étre confondue avec l'illettrisme ou I'analphabétisme. Elle peut
s’évaluer sur le plan de la lecture ou de I"écriture mais aussi sur la compréhension orale ou
scientifique. Une personne scolarisée et lettrée n’aura pas nécessairement un niveau de
littératie adéquat dans plusieurs domaines.

Une faible ou mauvaise littératie dans un domaine précis n’'implique donc pas une déficience
générale en littératie. Il s’agit plutét d’une lacune spécifique visant a étre comblée par I'intérét
d’un sujet ou par son besoin dans un contexte donné. Nous pouvons ici la comparer au terme
de « capital culturel »® relatif a la santé qui sera déterminé par les ressources d’un individu et
définira donc des inégalités face a la santé.

Dans ce travail, nous avons choisi de nous focaliser sur la littératie en santé qui, bien qu’elle
soit souvent corrélée au niveau d’éducation scolaire des individus', reléve également d’autres
problématiques que nous développerons par la suite.

La littératie en santé est définie par I'OMS comme désignant « les compétences cognitives et
sociales qui déterminent la motivation et I'habilité des individus a avoir accés, a comprendre et
a utiliser l'information de maniere a promouvoir et a maintenir une bonne santé [...] En
améliorant I'acces a l'information de santé chez les individus et en améliorant leur capacité a
l'utiliser efficacement, la littératie en santé est cruciale a la responsabilisation ».10)

Une autre définition venant d'un rapport de « I'Institute of Medicine » nous décrit la littératie
en santé comme étant « Le degré auquel des individus ont la capacité d'obtenir, de traiter et de




comprendre des informations de santé basiques et de services nécessaires afin d'effectuer des
décisions de santé appropriée » 1

Cette derniere définition est des plus importantes car elle apporte la notion de « décision »
venant du patient. En effet, I'un des principaux buts de 'amélioration de la littératie en santé -
en dehors du simple droit a l'information - est également de lui laisser un choix de traitement
et de recours thérapeutiques afin de lui garantir une liberté totale concernant sa santé. Un
traitement ou une intervention envers un patient ne possédant pas la littératie en santé
suffisante a comprendre certaines explications médicales va a I'encontre des quatre piliers des
principes éthiques de la médecine.™ Bien que le praticien puisse respecter les principes de
bienfaisance, de non-malfaisance ou de justice, il sera confronté au probléme du respect du
principe d’autonomie du patient qui ne sera pas en mesure de comprendre pleinement les
propositions thérapeutiques qui lui sont faites. Il ne pourra donc pas donner son consentement
éclaire.

Nous verrons également par la suite l'importance de cette notion de liberté pour notre
population cible - des détenus - déja privés de leur liberté de mouvement.

La littératie en santé vise a évaluer les capacités de compréhension, d’intégration et de décision
d’un individu face aux informations qu’il regoit concernant sa santé. En I'améliorant, on
augmentera le pouvoir décisionnel de chaque patient grace a une amélioration de son principe
d’autonomie.

1.2. Littératie en santé : Chiffres et conséquences

La faible littératie en santé (FLS) est un probléeme répandu en Europe. Des données nous
montrent qu'entre 40 et 49% de la population générale présente des difficultés a comprendre
leur médecin, décider quel dépistage effectuer ou comprendre l'impact des mesures de
politique en santé.”) Un complément d’étude réalisé en Suisse en 2015 ayant été ajouté aux
chiffres européens nous montre que les résultats sont comparables. En effet, nous retrouvons
dans cette étude une littératie en santé « problématique » chez 45% de la population et une
littératie en santé « insuffisante » chez 9% de la population.(la)

La faible littératie en santé semble souvent venir d’'une premiere mauvaise littératie générale
dans la langue maternelle de chaque personne. Elle est liée a un faible niveau d’éducation™
mais également aux origines directes du patient, a son age ou a sa situation socio-
économique.(ls)

Ce probléeme de communication patient-médecin semble d’autant plus important dans un pays
comme la Suisse car « parmi les ressortissants primo-migrants de pays ou de continents ne
partageant pas les langues parlées en Suisse, entre 58% et 88% déclarent une langue étrangeére
comme langue principale ».1®) Ces chiffres se ressentent également a la lecture d’une étude
démontrant que 58% des médecins exergant dans la population générale en Suisse sont
quotidiennement concernés par un probléme de littératie en santé avec leurs patients.(”)

Cette étude, comme son titre le laisse entendre, se focalise sur une population trés spécifique :
celle des personnes incarcérées dans le canton de Vaud. L'importance de la problématique sur
la littératie en santé dans notre population cible réside dans le fait suivant : la population des
établissements carcéraux du canton de Vaud est composée de pres de 70% de non-détenteurs
d’un passeport Suisse."® En comparaison, la population générale suisse n’en comprend que
20,7%."9




Nous développerons plus tard les différentes caractéristiques sociodémographiques et
médicales des personnes détenues mais il est important de se rendre compte de ces chiffres a
ce point-ci de la lecture.

En Suisse, 54% de la population générale présente un niveau de littératie en santé insuffisant.
Une faible littératie en santé est souvent corrélée avec des statuts d’immigration, de précarité
ou de faible éducation scolaire.

Une étude démontre également que les individus présentant une FLS auront plus souvent
recours aux services d'urgences et seront plus souvent hospitalisés. Il sera plus difficile pour
ces personnes d'interpréter les divers messages de santé mais aussi de comprendre les notices
de médicaments, menant donc a une diminution de leurs capacités a suivre un traitement.”
La FLS, par ces divers aspects, va également mener a une augmentation de la mortalité chez
les personnes égées.(20> Cette méme étude ajoute qu'une FLS « conditionne plusieurs outcomes
cliniques parmi lesquels un acces restreint aux programmes de prévention et de dépistage, des
comportements a risques plus fréquents, des diagnostics plus tardifs, une moindre compliance,
un plus mauvais contréle des maladies chroniques, et d'une fagon générale un moins bon usage
du systeme de santé ». 2

Certaines études nous montrent I'effet direct d’une mauvaise littératie en santé du patient.
Tout d’abord, nous voyons que 26% des individus interrogés ne comprennent pas la date de la
prochaine consultation, que 42% ne comprennent pas le terme de « prendre un médicament
a jeun » et que 78% vont faire des erreurs en lisant les étiquettes de prescription.(ls) Ces
problémes sont ensuite ressentis sur le suivi et la santé globale du patient avec I'exemple du
diabete. Il sera controlé chez 35% de la population générale mais chez seulement 20% des
patients avec une faible littératie en santé.™ Une amélioration de |a compréhension du patient
contribue a une augmentation de la qualité des soins et a une meilleure compliance du patient
aux conseils de son médecin.*?

Ces éléments nous donnent donc une idée de I'importance de tenir compte de la littératie en
santé des patients afin d’essayer de 'améliorer ou de simplement faire en sorte de s’adapter a
leur niveau, en communiquant nos informations d’une maniére plus adaptée.

La notion de communication adéquate avec le patient est primordiale. Elle permet de lui
donner |'occasion compléte de pouvoir exprimer sa souffrance'® et d’établir un lien de
confiance avec le patient qui aura le sentiment d’étre compris.(”) Une communication
inadéquate peut étre percue comme une discrimination et sera « associée a un moins bon état
de santé, notamment mentale et méme a certains comportements a risque » 2 La santé
mentale est ici trés importante car, comme on le verra par la suite, elle représente la premiere
cause de morbidité dans le milieu carcéral et certains problémes psycho-sociaux risquent d’étre
sous-estimés.®” La communication médecin-patient reste aujourd’hui primordiale car méme
les personnes utilisant internet pour rechercher des informations sur leur santé vont tout de
méme faire confiance a leur médecin pour comprendre les détails de leur condition. Cette
communication sera la clef d’une consultation réussie.*®




Une faible littératie en santé implique un état de vulnérabilité. Les patients utiliseront
potentiellement moins bien le systéme de santé. Ils auront tendance a moins bien se traiter,
auront une moins bonne compliance et une plus haute prévalence de comportements a risque.
Une amélioration du niveau de littératie en santé impliquera une meilleure communication et
un lien de confiance renforcé avec les professionnels de la santé.

D’autres études démontrent qu’en dehors d'un certain désintérét des autorités sur la
question(m, il apparalt également que les médecins ont tendance a sous-estimer la prévalence
de patients avec une faible littératie en santé,*”) voire méme gue certains praticiens semblent
parfois prendre le probléme « a la légere ».*°)

Les solutions a ce probleme sont difficiles a définir car méme si les patients ont en général
recours pendant les consultations a un tiers aidant (famille, enfant)(26), il semble impossible de
répéter ce processus dans le milieu carcéral. De plus, ce systéeme pose non seulement le
probléme du secret médical mais aussi de la qualité de la traduction dans un domaine aussi
spécifique que celui de la médecine.

Les structures sanitaires suisses semblent faire des efforts sur ce sujet afin de faciliter aux
patients un recours a des « tiers-traduisants professionnels » afin de pouvoir effectuer une
« traduction non-mutilée ».\*®

Nous pouvons cependant imaginer que le recours a des professionnels de traduction a chaque
consultation est impossible d’un point de vue de co(t, du nombre de professionnels, ou de
confiance limitée de la part du patientm), et encore plus dans le milieu carcéral.

D’autres études ont essayé de proposer une série de recommandations, comme par exemple
d’identifier premierement la langue « bien maitrisée » ou la nationalité de chaque patient afin
de disposer de questionnaires avec un niveau de langage adapté.(zg) Ces questionnaires ou
« brochures de traduction » semblent étre un bon compromis mais elles posent également le
probléme de la « qualité douteuse des traductions proposées »?® mais aussi du colt de
production/traduction et de I'utilité de donner des brochures sans pouvoir en expliquer le
contenu.””)

Il est également important de relever que les solutions proposées de traducteurs
professionnels ou de brochures ne peuvent pas solutionner certains obstacles a la participation
de certains patients migrants, comme leur représentation sociale de la maladie sous forme de
tabou ou de replis communautaires.?”

Bien que des efforts soient entrepris pour palier a une faible littératie en santé, les solutions
actuelles semblent insuffisantes. Le désintérét des autorités sur la question ainsi que la sous-
estimation du probléme par les praticiens démontrent qu’il reste beaucoup de travail a réaliser
sur le sujet. Il existe cependant de plus en plus d’études se consacrant a cette problématique
afin d’améliorer le niveau de littératie en santé chez la population générale mais aussi dans les
populations a risque, en particulier chez les migrants.

Il est finalement intéressant de relever que lors d’une étude faite auprés de médecins membres
du réseau de santé destiné aux demandeurs d’asile dans le canton de Vaud, 45% ont trouvé
souhaitable de disposer d’un service de traduction téléphonique et 58% souhaitent disposer
de glossaires avec termes phonétiques et illustrations.®”

Ces chiffres nous montrent donc un intérét grandissant des médecins en contact quotidien
avec des patients migrants, a disposer d’'un moyen d’aide de traduction au quotidien, contact
que I'on peut rapporter aux médecins travaillant dans le milieu carcéral.




Il est encore estimé que la FLS dans la population générale semble engendrer une
augmentation des colts de la santé de 3 a 5% et un ouvrage de référence dans la littératie
en santé intitulé « Health literacy : a prescription to end confusion » nous explique que nous
devons incorporer des programmes visant a améliorer la littératie en santé des personnes
détenues afin de diminuer les co(its liés a la santé.™

Nous voyons donc qu’une FLS a déja une influence considérablement négative sur la population
générale. Nous allons donc évaluer la proportion de FLS présente dans notre population
cible qui est la population carcérale dans le canton de Vaud. Cette évaluation est des plus
importantes dans notre population cible qui est au croisement de plusieurs facteurs de risque.
Comme nous allons le voir maintenant, la vulnérabilité de nos sujets ne vient pas seulement de
leur statut majoritairement de migrants mais aussi de leur situation de privation de liberté.

1.3. Population carcérale :

D’apres les données officielles publiées en 2015 sur la population carcérale en Europe, nous
observons que les différentes prisons de Suisse comprenaient au total 6884 détenus dont 4885
non détenteurs d’un passeport Suisse, soit 71% de la population carcérale totale."® Ce chiffre
prend encore plus de valeur lorsqu’on le compare au pourcentage d’étrangers dans la
population suisse globale qui est de 20,7%.1*%

Ce chiffre est révélateur d’une particularité de la Suisse en Europe. En effet, alors que le
pourcentage de détenus étrangers en prison est bas (<5% dans la majorité des pays de I'Europe
centrale et orientale et 20,3% dans la moyenne globale européenne), il est majoritaire dans les
prisons Suisses en ayant cependant une des populations carcérales les plus basses d’Europe
(76,2/100°000 habitants).(lg)(lg) Ces chiffres non négligeables nous démontrent donc
I'importance d’études se concentrant sur cette population cible dans notre pays.

Une autre étude'® réalisée dans le canton de Genéve nous montre que 66,4% des détenus de
la prison de Champ-Dollon sont des migrants « sans autorisation de séjour ». Elle nous donne
également des détails concernant les pays d’origine des détenus dans les prisons vaudoises :
23,8% sont Suisses, 39,3% sont du reste de I'Europe, 4,3% d’Amérique, 4,8% d’Asie et 27,25%
d’Afrique. Nous voyons donc que les chiffres concernant la Suisse-Romande sont comparables
a ceux représentant la Suisse en général.

En reprenant la lecture stricte des dossiers médicaux des détenus, deux études réalisées en
Suisse sur les problemes de santé généraux des populations carcérales ont montré que la
population étrangere est surreprésentée. Les chiffres de 80%"” et 87,8%*! des consultations
sont réalisées pour des détenus d’origine étrangére. lls font supposer un plus grand recours au
systeme de santé pour ces personnes, ce qui correspond a une population des plus vulnérables.

Le rapport d’activité 2015%% nous montre gue dans le canton de Vaud, le systéme carcéral a
pris en charge un total de 2700 détenus de sexe masculin sur I'année 2015 (avec en moyenne
1000 détenus incarcérés en méme temps) répartis sur cing différents sites (Tuiliere, Croisée,
Bois-Mermet, Etablissement de la plaine de I'Orbe, Léchaires).



Il semble important de s’'impliquer dans le systéme de soins en milieu carcéral au vu de la
grande demande de consultations dans les prisons. Au cours de I'année 2015, les membres de
I’équipe sanitaire ont réalisé 27'971 consultations infirmiéeres et 4838 consultations médicales.
Ces chiffres, paraissant énormes de prime abord, se comprennent mieux en observant plus en
détail les différents aspects médicaux qui placent notre population dans le milieu des
populations dites vulnérables.

Alors qu’en Suisse, les étrangers représentent 21% de la population générale, ils sont pres de
70% dans la population carcérale. Les détenus non détenteurs de passeport Suisse ont également
un plus grand recours au systéme de santé carcéral et représentent donc une grande majorité
des consultations infirmicres et médicales (>80%).

Il est intéressant de rechercher les raisons pour lesquelles les détenus représentent une
population ayant un risque élevé d’avoir recours aux soins médicaux. Ils sont soumis en prison
a une augmentation considérable des risques de développer de nouvelles maladies ou
d’exacerber des pathologies préexistantes. De nombreuses études ont démontré l'influence de
la prison sur la santé mentale des individus incarcérés chez qui I'on retrouve une prévalence
augmentée de troubles anxieux, de troubles de la personnalité, troubles antisociaux ou du
comportement, de dépression ou encore de schizophrénie.(29)(30)(31)(33)(34)(35)(36)(37> Il est des lors
essentiel pour chaque professionnel de la santé en milieu carcéral, de s’assurer que les
informations parvenant aux patients détenus soient comprises au mieux afin d’éviter une
possible source de stress supplémentaire et de décompensation de ces pathologies souvent
instables.

Ces troubles ménent donc a une augmentation du risque de suicide jusqu’a 3,9 fois plus élevée
gue dans la population générale,(35) avec 1 détenu sur 5 ayant déja pensé au suicide et 1 sur 10
ayant déja fait une tentative.®?

Il est intéressant de remarquer que ces chiffres semblent étre plus élevés chez les détenus
d’age avancé® ou chez les détenus originaires d’Afrique du Nord ou du I\/onen—Orient.Bl) On
note aussi que le pourcentage de détenus souffrant de troubles psychologiques augmente de
maniére proportionnelle au temps d’incarcération, supposant peut-étre une causalité directe
qu’aurait la prison sur la détérioration de la santé mentale.31G°)

Un des problémes majeurs pouvant expliquer également la détérioration psychologique est
celui de la haute proportion de détenus présentant une dépendance a une drogue.(29)(3o)(31)(36)
En effet, elle parait étre tres répandue dans le milieu carcéral avec plus de 40% des détenus
ayant référé un abus de drogue durant leur vie, dont 27% d’entre eux sont traités pour des
troubles du comportement.(3o)(31)

La haute prévalence de dépendances aux drogues peut expliquer en partie la prévalence de
maladies infectieuses (qui touche 23,5% des détenusBl)) comme le virus de I’hépatite Bet Cou
encore celui du HIV retrouvé jusqu’a 10 fois plus fréqguemment dans la population carcérale
qgue dans la population générale.(w)m) Ces chiffres semblent aussi étre influencés par le pays
d’origine des détenus. Par exemple, on retrouve une surreprésentation des personnes venant
de région sub-Saharienne infectés par les virus. Cela laisse supposer cette prévalence peut
aussi étre due a une difficulté d’accés au systéme de soins rencontrés avant le placement en
détention en Suisse.!




Les détenus sont également plus a risque de souffrir de maladie somatiques chroniques
affectant principalement la peau (mycoses, eczéma, acné(29)), le systeme musculo-squelettique
(dorso-lombalgies, tendinites), le tractus digestif (constipation, dyspepsie, ulcere, RGO) et
respiratoires (viroses ORL, asthme, rhino—sinusites).<29)(31) Cet aspect est également influencé
parl’age étant donné que 60% des détenus d’age avancé présentent une pathologie somatique
chronigue autre que mentale.®”

Une étude nous montre également que I'on note non seulement une augmentation de la
proportion de détenus de plus de 50 ans mais surtout que les détenus « tendent a avoir I'dge
physiologique équivalent — et souffrent de problémes de santé similaires — aux individus de la
communauté qui sont 10 a 15 ans plus jeunes ».%)

Dans le milieu carcéral, nous retrouvons une haute prévalence de troubles mentaux, de risques
suicidaires ainsi que de dépendances a une substance. Sur le plan somatique, nous retrouvons
chez les personnes détenues une forte prévalence de maladies infectieuse et de pathologies
somatiques chroniques.

Ces données nous montrent a quel point la situation des détenus en Suisse, comme ailleurs,
est propice a beaucoup plus de risques d’altération de la santé que dans la population générale
et en fait donc une population vulnérable. L'intérét de notre population cible est qu’elle se situe
au croisement de différents facteurs de vulnérabilité joignant, comme nous l'avons vu, la
situation de détenus mais également la situation de migrants pour une grande partie d’entre
eux.

La situation précaire des détenus nous montre a quel point il est important de pouvoir les
traiter médicalement de la meilleure maniéere possible. Une des particularités du milieu carcéral
réside dans le fait que les médicaments journaliers sont généralement distribués une fois par
jour dans la matinée. Le respect de la posologie réside donc dans les seules capacités de chaque
détenu a comprendre les directives données par le corps médical. Pour ce faire, il est donc
primordial d’évaluer leur littératie en santé des détenus afin d’améliorer la qualité des
informations données par le personnel médical carcéral.

Il est également important de rappeler que méme si une demi-douzaine d’études comportent
des notions de compréhension sur un sujet spécifique chez des personnes
incarcérees®0ANEAEE4) 5 cune ne se focalise sur I'enjeu que représente la littératie en
santé. De plus, cette problématique n’a encore jamais été étudiée en Suisse.

1.4. Objectifs

L'objectif de cette étude est donc d’évaluer le niveau de littératie en santé des personnes
incarcérées dans le canton de Vaud. Ces derniéres présentent plusieurs similarités avec les
personnes ayant une FLS : souvent issues de minorités, de milieux défavorisés ou n’ayant pas
eu d’éducation scolaire. Les conditions d’incarcération sont des plus délétéres a leur santé
mentale et somatique impliquant donc un plus grand recours aux divers systéemes de santé a
leur disposition.




Une fois cette évaluation réalisée, cette étude devrait nous permettre d’obtenir des résultats
clairs et faciles a transmettre a la communauté médicale exercant aupres des détenus afin de
pouvoir trouver des pistes de travail pour répondre aux problémes qui seront exposés.
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2. Méthodologie

2.1. Revue de littérature

Ce travail a débuté par une revue de littérature visant a se familiariser et a développer

différents aspects :

- Lalittératie tout d’abord, puis la littératie en santé, ont d{ étre définies. Le but était
de premierement comprendre le sens global de ces concepts puis de chercher les
différentes études donnant des chiffres clairs sur le niveau global de la population
générale ainsi que les caractéristiques populationnelles pouvant expliquer une FLS.

- Le second point développé était celui des personnes incarcérées. Nous avons tout
d’abord recherché les chiffres concernant le nombre de personnes incarcérées dans
le canton de Vaud ainsi que leurs différentes caractéristiques sociodémographiques.
Par la suite, nous avons cherché dans la littératures les informations disponibles sur

la santé mentale et physique des personnes incarcérées.

- Auvu des résultats trouvés dans le point précédent concernant le nombre élevé de
migrants dans les établissements carcéraux de Suisse, une recherche sur la santé

des migrants a également été faite afin de pouvoir les mettre en paralléle.

Cette recherche s’est effectuée a I'aide des moteurs de recherche typiques comme Pubmed et
Google Scholar mais aussi sur des sites de I'OMS, de la confédération, de I'état de Vaud ou
encore sur le site de l'université de Lausanne pour certains travaux de Maitrise des années

précédentes partagent le sujet de la littératie en santé.

2.2. Protocole d’étude

Par la suite, un protocole d’étude a été effectué conjointement avec le tuteur et la co-tutrice
de cette étude, respectivement le Prof. Patrick Bodenmann et la Dre Pascale Beaupére afin
d’évaluer une période de temps concréte pour chaque étape. Ces derniéres ont été

principalement décidées en tenant compte des disponibilités de chaque intervenant.

Phase 1 Phase 2 Phase 3 Phase 4

2 semaines 2 mois 2 mois n/a

Début Fin Début Fin Début Fin Début Fin

1.07.2016 15.07.2016 01.11.2016 31.12.2016 01.01.2017 01.03.2017 Mars 2017 2017

Phase 1 : Revue de littérature et réalisation du protocole d’étude
Phase 2 : Récolte de données
Phase 3 : Analyse des données récoltées

Phase 4 : Rédaction du travail
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2.3. Choix du questionnaire

Afin de mesurer le niveau de littératie en santé des personnes interrogées, nous avons di
choisir un questionnaire déja utilisé par le passé et possédant une certaine validité scientifique
internationale.

De nombreux tests ou questionnaires existent a ce sujet :

-« REALM » (Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine)**’

Ce test parait étre un des plus importants dans la littérature concernant I’évaluation de la
littératie en santé. Il revient trés souvent dans diverses importantes études sur le
sujet,(46147)148)49)(50)

Il comprend une liste de 66 mots que le patient doit lire ou le score final correspond au nombre
de mots lus correctement. Le score final donne une note correspondante a un certain niveau
d’éducation scolaire.

Il ne peut cependant pas étre utilisé dans notre cas car il évalue la littératie en santé chez des
sujets parlant anglais. De plus, il est spécifié que ce test ne peut pas étre traduit car la liste de
mots qu’il comprend est dans un ordre spécifique, avec des mots de plus en plus compliqués a
comprendre. Une traduction littérale n’est donc pas adéquate.

Il existe des variantes de ce test plus courtes, le « REALM-R »®Y et « REALM-SF »°? mais sont
constitués de listes de 11 et 7 mots respectivement, quantité paraissant faible pour notre
étude.

-« METER » (Medical Term Recognition Test)(sa)

Ce test comporte une liste de 80 mots tirés en partie du REALM et prend seulement 2 minutes
a réaliser. Le patient doit mettre une croix a c6té des mots qu’il considére comme liés au milieu
médical.

Ce test, bien qu’utile, ne va mesurer au final que la compréhension écrite et ne permettra pas
une évaluation globale du niveau de littératie en santé.

-« TOFHLA » (Test of Funcional Literacy in Adults)(54)

Ce test, avec le REALM, est un des plus utilisés dans le milieu de la recherche sur la littératie en
santé. Il est constitué de 50 termes mesurant la compréhension écrite et de 17 termes évaluant
un habilité numérique.

Ce test parait étre tres utile mais son inconvénient est gu’il faut en moyenne 22 minutes pour
le réaliser. Il parait donc compliqué a réaliser dans une consultation basique en milieu carcéral
au vu du nombre de consultations réalisées par jour.

Une alternative est celle de la version courte du TOFHLA, le S-TOFLHA.®® |l est composé d’'une

liste de phrases dans lesquelles il faut placer des mots corrects dans un choix de 4 mots
différents. Ce test est également en anglais et pourrait potentiellement étre traduit si besoin.
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-« SAHL » (Short Assessment of Health Literacy)(56>

Ce test dérive en partie du REALM mais peut étre traduit littéralement en diverses langues car
il mesure d’une part la capacité de lecture de 18 termes médicaux mais également la
compréhension de ces termes en demandant au patient de les associer a un autre mot en lien.
Le test existe en version anglaise et espagnole. lls comprennent exactement la méme liste de
mots et seraient donc traduisibles en francais.

Les points forts de ce test sont qu’il est facilement réalisable, prend peu de temps et donne
une réponse claire quant au niveau faible ou non de littératie en santé.

- De nombreux autres tests visant a évaluer le niveau de littératie en santé existent
(« MART » : Medical Terminology Achievment Reading Test®”); « CHC-Test » : Critical
Health Competence—Test(Sg) ; « NVS » : Newest Vital Sign(sg) ; ...) maisils ont été jugés
comme trop difficiles a administrer ou trop peu fiables pour évaluer une faible
littératie en santé.

Malgré les différents tests décrits plus haut, il a été décidé d’utiliser encore un autre
questionnaire afin de s’assurer du bon déroulement de notre étude :

-« HLS-EU » (European Health Literacy Survey)(so)

Ce dernier questionnaire a été choisi pour notre étude car il apparalt comme étant le plus
robuste et probablement le plus adapté au setting européen et donc a la Suisse. La force de ce
questionnaire réside dans le fait qu’il évalue le niveau de littératie en santé dans sa globalité. |l
mesure la facilité ou la difficulté éprouvée par une personne dans une situation donnée en
rapport a sa santé. Il ne se limite pas a la compréhension écrite dans une langue donnée. Il
peut également étre traduit dans différentes langues.

Il existe différentes versions de ce questionnaire qui sont définies par le nombre de questions
le composant. Le plus robuste est le HLS-EU-47 qui a été utilisé dans la grande étude
européenne comprenant 8 pays. Nous avons choisi une variante de ce test pour réaliser notre
étude qui comprend seulement 16 questions (HLS-EU-Q16). Cette décision a été prise
principalement en fonction du temps imparti a la récolte de données ainsi que dans la
recherche d’une plus grande simplicité pour nos sujets.

2.4. Commission d’éthique

Au vu des différentes modalités de cette étude (questionnaire de patients, acces aux dossiers
médicaux, milieu jugé comme « sensible »), elle a d( étre soumise a la commission d’éthique
de Swissethics ®Y) afin de recevoir une acceptation officielle avant de pouvoir commencer le
travail de terrain.

Une premiere version du protocole a été envoyée le 29.08.2016 puis, apres avoir réalisé les
corrections demandées par les membres de la commission, une version finale a été acceptée
le 31.10.2016, nous autorisant donc a commencer la récolte de données.
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2.5. Administration des questionnaires

La période de récolte de données s’est donc déroulée durant les mois de novembre et de
décembre 2016 dans les établissements carcéraux de Bois-Mermet, la Croisée et aux
Etablissements de la Plaine de I'Orbe.

Durant les jours passés dans ces établissement, 'administrateur du questionnaire a participé
aux diverses consultations médicales accompagné des professionnels de santé travaillant sur
place. A la fin de chaque consultation, il a été proposé au patient détenu de participer a une
étude visant a évaluer son niveau de compréhension en matiére de santé en précisant que la
durée de I’entretien ne dépasserait quinze minutes.

Les patients avaient alors un certain temps de réflexion afin d’accepter ou de refuser de
participer a I'étude. En cas de refus, la démarche ne se poursuivait pas. En cas de réponse
positive, le patient était emmené par I'administrateur du questionnaire dans une autre piece
afin de pouvoir lui faire signer les documents d’information et de consentement nécessaires
puis de lui administrer le questionnaire.

Cette étude a été proposée a 56 patients durant une période s’étendant sur deux mois. Trois
d’entre eux ont refusé apres avoir expliqué ne pas étre intéressés a participer. Trois autres ont
d( étre exclu de I'étude soit a cause de leur état de santé mentale ne pouvant garantir une
compréhension minimale durant de lI'entretien, soit a cause d’une barriere de la langue
impossible a compenser par les moyens disponibles.

Sur les 50 patients restant ayant pu étre inclus dans I'étude, 39 d’entre eux ont répondu aux
questionnaires en francais, 7 en anglais et 4 en espagnol.
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3. Résultats

Table 1 Caractéristiques sociodémographiques de I’échantillon interrogé

Variables sociodémographiques [n] Proportion (%)
Age

20-29 ans 17 34%

30-39 ans 12 24%

40-49 ans 11 22%

> 50 ans 10 20%
Etat civil

Célibataire 25 50%

Marié 13 26%

Divorcé 8 16%

Autres 4 8%
Niveau d’éducation

0 9 18%

1 20 40%

1 13 26%

I 8 16%
Pays d’origine

Suisse 11 22%

Europe (Hors-CH) 15 30%

Afrique 16 32%

Autres 8 16%
Date d’arrivée en Suisse

Nés en Suisse 11 22%

<5 ans 15 30%

5—9ans 8 16%

> 10 ans 16 32%
Langue maternelle'

Langue latine 31 62%

Langue non-latine 19 38%
Revenu mensuel avant incarcération

< 1000CHF/mois 20 40%

1000 — 3999CHF/mois 17 34%

> 4000CHF/mois 13 26%
Cours de francais durant incarcération

Oui (non-francophones) 16 32%

Non (non-francophones) 15 30%

Francophones 19 38%
Table 2 Caractéristiques pathologiques
Variables pathologiques [n] Proportion (%)
Pathologies somatiques chroniques

Oui 32 64%

Non 18 36%
Pathologies mentales chroniques

Oui 25 50%

Non 25 50%
Dépendances

Oui 23 46%

Non 27 54%

! Les individus interrogés ont déclaré 22 langues maternelles différentes. Il a donc été choisi de les séparer en
deux groupes : « Langue maternelle latine » et « langue maternelle non-latine ».

18




3.1. Analyses des résultats

La premiere étape d’analyse des résultats a été d’évaluer les différents « niveaux » de littératie
en santé (LS). Pour ce faire, nous avons utilisé deux méthodes différentes décrites ci-dessous.

A) La premiere méthode est celle utilisée dans I'étude HLS-EUY. Elle classe les résultats
en 4 différents niveaux de littératie en santé selon la méthode suivante :

A chaque réponse a été attribué un certain nombre de points. Les réponses « trés facile » valent
4 points, « assez facile » valent 3 points, « assez difficile » valent 2 points et « tres difficile »
valent 1 point. Les résultats sont ensuite standardisés sur une échelle allant de 0 a 50 points
selon la formule suivante.

« Index » est le score final calculé pour chaque sujet
50 «mean»est la moyenne des résultats pour chaque sujet
Index = (mean — 1) (—) «1»estlavaleur minimale possible de la moyenne
3 « 3 » est I'étendue de la moyenne
« 50 » est la valeur maximale choisie pour I'échelle

Les scores finaux (« index ») de chaque participant ont donc été répartis en 4 niveaux de
littératie en santé selon 3 cut off. Une LS qualifiée comme « inadéquate » correspond aux scores
inférieurs a 50% de de la valeur maximale, soit jusqu’a 25 points. Une LS « problématique »
sera quant a elle définie pour des scores allant jusqu’au 2/3 de la valeur maximale, soit jusqu’a
33 points. Une LS « suffisante » sera comprise entre ce dernier cut off et les 5/6 du score
maximal, soit jusqu’a 42 points. Les sujets obtenant des résultats de plus de 42 points
présenteront un LS qualifiée comme étant « excellente ».

Cette méthode nous donne donc les catégories suivantes qui sont réparties plus bas :
- LS «inadéquate » entre O et 25 points
- LS « problématique » entre > 25 et 33 points
- LS « suffisante » entre > 33 et 42 points
- LS « excellente » en dessus de 42 points

Cette méthode d’analyse, bien que trés robuste, a ¢été le plus souvent utilisée lors
d’administrations du test HLS-EU-47 ou HLS-EU-87 qui comprennent respectivement 47 et 87
questions.

B) La deuxieme méthode avec laquelle nous pouvons analyser nos résultats est celle
proposée dans une étude utilisant le méme questionnaire que le nétre (HLS-EU-Q16)
publiée dans le « BMC Public Health » en 2014.%

Le systéme de graduation est le suivant : Les réponses « trés facile » et « assez facile » sont
jointes en une seul catégorie a laquelle on donne la valeur de 1 point. Les réponses « Tres
difficile » et « Assez difficile » sont quant a elles jointes dans une autre catégorie valant 0 point.
La somme des réponses de chaque sujet a été additionnée afin de diviser notre échantillon en
trois catégories distinctes :
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- Une LS « suffisante » correspond aux scores entre 13 et 16.
- Une LS « problématique » correspond aux scores entre 9 et 12.
- Une LS « inadéquate » correspond aux scores entre O et 8.

Cette méthode plus simple d’analyse parait également robuste étant donné qu’elle provient
d’une étude publi¢e dans le « BMC Public Health » et parait plus appropriée a notre question
de départ qui est d’évaluer la proportion de patients n’ayant pas un niveau suffisant de littératie
en santé.

3.2. Premiers résultats

m S excellente

22%

LS suffisante

LS problématique

® S Inadéquate

52%

La premiere méthode évalue que seulement 28% des sujets interrogés présentent une littératie
en santé limitée (« problématique » et « inadéquate ») ; score qui est nettement inférieur aux
études publiées sur la population générale européenne.

Comme dit précédemment, le probleme de cette répartition en 4 catégories (« Inadéquat »,
« Problématique », « Suffisant » et « Excellent ») est qu’elle est normalement utilisée lors
d’études avec de plus grands questionnaires comme les HLS-EU-Q47 ou HLS-EU-Q87 qui,
comme écrit plus haut, comprennent respectivement 47 et 87 questions.

Au vu de ces résultats étonnants, il est possible que cette approche ne soit pas la plus adaptée
a I'analyse de notre questionnaire ne comprenant que 16 questions.

3.3. Seconds résultats

Données générales

Avec cette deuxieme méthode, nous voyons que
38% des détenus interrogés durant notre étude
présentent des lacunes en littératie en santé (soit
10% de plus qu’avec la premiere méthode).
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Ces résultats gagnent en intérét lorsqu’on les répartis dans le graphique suivant. En effet, nous
voyons que si le cut off définissant une littératie en santé problématique avait été fixé a 13
points (soit seulement 1 point de plus que le cut off actuel), I’étude aurait ajouté 14 candidats
a ce méme groupe - soit 28% de sujets en plus, détail qui aurait considérablement changé
I"aspect du premier graphique dans lequel nous aurions retrouvé une LS insuffisante chez 66%
de nos sujets.

Cette méthode semble mieux
correspondre au ressenti de

I’'administrateur des questionnaires

durant les entretiens concernant le

niveau de littératie en santé des

détenus interrogés. Elle a donc été
12 13 14 15 16

retenue afin de rédiger le reste des
analyses des résultats.

pts pts pts pts pts pts pts

Avant d’analyser plus profondément les différents liens entre niveau de littératie en santé et
caractéristiques sociodémographiques, les réponses des sujets interrogés nous permettent
déja de faire les affirmations suivantes :

Les personnes présentant une bonne Les personnes présentant une faible
littératie en santé : littératie en santé :
- Souffrent moins de pathologies - Souffrent plus souvent de
somatigues chroniques pathologies somatiques
- Présentent moins de chroniques
dépendances a une substance - Présentent plus souvent des
- Sont originaires de Suisse dépendances, notamment a
- Ont un revenu mensuel avant I'alcool
incarcération élevé - Sont originaires de  pays
- Sont célibataires européens (Hors-CH)
- Ont eu un niveau d’éducation - Sont divorcés
élevé - Sont en Suisse depuis moins de
5ans
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Table 3 Résultats du questionnaire HLS-EU-Q16

Dans quelle mesure est-il facile ou difficile pour vous de Tres facile Assez facile  Assez difficile Tres difficile  Ne sait pas

QL1 ... trouver des informations sur les traitements des maladies 20 (40%) 25 (50%) 4 (8%) 1 (2%) 0 (0%)
qui vous concernent ?

Q2 ... trouver ou vous adresser pour recevoir l’aide d’un professionnel 26 (52%) 15 (30%) 9 (18%) 0 (0%) 0 (0%)
quand vous étes malade ?

Q3 ... comprendre ce que votre médecin vous dit ? 26 (52%) 21 (42%) 2 (4%) 1 (2%) 0 (0%)

Q4 ... comprendre les instructions de votre médecin ou pharmacien 34 (68%) 14 (28%) 2 (4%) 0 (0%) 0 (0%)
sur la maniere de prendre un médicament prescrit ?

QS5 ... décider quand vous devriez demander un deuxiéme 9 (18%) 16 (32%) 11 (22%) 4 (8%) 10 (20%)
avis médical d’un autre docteur ?

Q6 ... prendre une décision relative a votre maladie grdace aux 18 (36%) 19 (38%) 11 (22%) 1 (2%) 1 (2%)
informations données par votre médecin ?

Q7 ... suivre les instructions de votre médecin ou votre pharmacien ? 24 (48%) 19 (38%) 7 (14%) 0 (0%) 0 (0%)

Q8 ... trouver l'information sur la manieére de gérer des problemes 12 (24%) 9 (18%) 10 (20%) 12 (24%) 7 (14%)
psychologiques comme le stress ou la dépression ?

Q9 ... comprendre les avertissements concernant des comportements 34 (68%) 13 (26%) 3 (6%) 0 (0%) 0 (0%)
liés a la santé comme le tabagisme, manque d’activité
physique ou abus d’alcool ?

Q10 ... comprendre ['intérét des dépistages et contréles préventifs ? 34 (68%) 12 (24%) 4 (8%) 0 (0%) 0 (0%)

Q11 ... juger sil’information donnée par les médias concernant les 10 (20%) 24 (48%) 11 (22%) 4 (8%) 1 (2%)
risques pour la santé est fiable ?

Q12 ... décider comment vous protéger contre des maladies a partir 17 (34%) 21 (42%) 4 (8%) 2 (4%) 6 (12%)
des informations données par les médias ?

Q13 ... trouver des informations sur des activités qui sont bonnes pour 14 (28%) 22 (44%) 8 (16%) 5 (10%) 1 (2%)
votre bien-étre mental ?

Q14 ... comprendre les conseils de votre famille ou de vos amis sur 25 (50%) 14 (28%) 7 (14%) 4 (8%) 0 (0%)
votre santé ?

Q15 ... comprendre les informations données dans les médias pour 16 (32%) 24 (48%) 5 (10%) 2 (4%) 3 (6%)
améliorer votre santé ?

Q16 ... juger comment vos comportements quotidiens sont en 26 (52%) 11 (22%) 13 (26%) 0 (0%) 0 (0%)

relation avec votre santé ?
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3.4. Facilités et difficultés des sujets

Le déficit en littératie en santé relevé dans notre étude, comme énoncé dans une autre étude
suisse™) peut étre qualifié de « répandu mais pas profond » car nous avons relevé une
déficience en LS chez 38% des sujets interrogés alors que seulement 6% présentaient un niveau
trés faible (« inadéquat »).

- Difficultés principales :

» 44% des détenus interrogés présentent des difficultés a « trouver I'information sur
la maniere de gérer des problémes psychologiques comme le stress ou la
dépression » (Q.8).

» 30% des détenus interrogés éprouvent des difficultés a « décider quand [ils
devraient] demander un deuxieme avis d’un autre docteur » (Q.5).

» 30% des détenus interrogés présentent des difficultés a « juger si I'information
donnée par les médias concernant les risques pour la santé est fiable » (Q.11).

» 26% des détenus interrogés présentent des difficultés a « trouver des informations
qui sont bonnes pour [leur] bien étre mental » (Q.13).

» 26% des détenus interrogés éprouvent des difficultés a « juger comment [leurs]
comportements quotidiens sont en relation avec [leur] santé » (Q.16).

- Facilités principales :

» 4% des détenus interrogés présentent des difficultés a « comprendre les instructions
de [leur] médecin ou pharmacien sur la maniére de prendre un médicament
prescrit » (Q.4).

» 6% des détenus interrogés ont de la difficulté a « comprendre ce que [leur] médecin
[leur] dit » (Q.3).

» 6% des détenus interrogés éprouvent des difficultés a « comprendre les
avertissements concernant des comportements liés a la santé comme le tabagisme,
le manque d’activité physique ou I'abus d’alcool » (Q.9).

» 8% des détenus interrogés présentent des difficultés a « comprendre I'intérét des
dépistages et des contréles préventifs » (Q.10).

» 10% des détenus interrogés présentent des difficultés a « trouver des informations
sur les traitements des maladies qui [les] concernent » (Q.1).

3.5. Groupes présentant les plus grandes lacunes en littératie en santé

e Sil'on réparti nos sujets en fonction de leur age, les deux groupes présentant les moins
bonnes compétences en santé sont ceux des individus d’age moyen avec des lacunes
recensées chez 58% des 30-39 ans et chez 45% des 40-49 ans. Les détenus plus jeunes
et plus agés présentent ensuite des résultats comparables avec une FLS mesurée chez
30% des plus de 50 ans et chez 29% des moins de 30 ans.

e Des différences de compétence en santé ont été également relevées en fonction de

I"état civil de nos sujets. Nous voyons donc que le groupe présentant la plus faible LS
est celui des personnes divorcées (50%). Les sujets mariés ne présentent des lacunes
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en LS que dans 38% des cas. Les meilleurs résultats ont été mesurés dans le groupe des
sujets célibataires (32%).

Les sujets ont également été séparés en quatre groupes en fonction de leur niveau
d’éducation scolaire. Etonnamment, le groupe présentant la plus mauvaise littératie en
santé n’est pas le groupe « 0 » (n"ayant pas terminé d’études primaires) (33%) mais bien
le groupe « | » chez qui I'on a relevé une FLS parmi 45% des sujets. Le groupe « Il »
(études secondaires) vient a la suite avec une FLS dans 38% des cas. Les meilleurs
résultats ont logiqguement été retrouvés chez les individus du groupe « lll » avec une
FLS dans seulement 25% des cas.

Dans le registre de I'immigration, nous avons classé nos sujets en groupes selon leur
pays d’origine. Les plus grosses lacunes en LS ont été relevées chez les individus
originaires d’Europe (Suisse non comprise) avec des difficultés recensées chez 53%. lls
sont suivis par les individus originaires du continent Africain (38%) et au final par les
individus nés en Suisse (27%).

Comme on pouvait s’y attendre, les personnes déclarant étre arrivées en Suisse il y a
moins de 5 ans présentent la plus faible littératie en santé (47%). Etonnamment, des
résultats comparables sont retrouvés chez les sujets vivant en Suisse depuis plus de 10
ans (45%), alors que I'on pourrait s’attendre a des résultats proches de la population
née en Suisse (27%). Les sujets étant en Suisse depuis 5 a 9 ans sont quant a eux du
méme niveau que les personnes nées en Suisse (25%).

Les sujets ayant une langue maternelle non latine ont présenté des lacunes en LS dans
42% des cas alors que les sujets de langue latine présentent des faiblesses dans
seulement 35% des cas.

Le facteur le plus important de faible littératie en santé est une situation financiére
modeste. En effet, les personnes détenues déclarant un revenu mensuel avant
incarcération entre CHF 1000 et CHF 3’999 présentent le plus mauvais niveau de
compétences en LS avec 59% des lacunes recensées. Les individus qui gagnaient plus
de CHF 4’000 par mois, présentent quant a eux des difficultés en LS dans seulement
15% des cas. Jusque-la, ces chiffres correspondent aux études HLS-EU mais nous voyons
ensuite une différence lorsqu’il s’agit des individus vivant avec un revenu mensuel trés
faible. Dans notre étude, les détenus déclarant un revenu mensuel avant incarcération
de moins de CHF 1000 présentent paradoxalement une LS intermédiaire avec
seulement 35% de difficultés mesurées.

Nous avons également demandé aux individus non francophones s'ils participaient a
des cours de langue dans les établissements carcéraux afin d’apprendre le francais. Ces
résultats n’ont pas montré de grandes différences avec des déficits en LS recensés chez
40% des sujets ne suivant pas de cours et chez 38% des sujets en suivant.
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Les dossiers médiaux des 50 détenus ont ensuite été analysés afin de pouvoir classer nos
résultats selon la présence de pathologies somatiques chroniques, de pathologies mentales
chronigues ou de dépendances a des substances toxiques.

Les détenus souffrant de pathologies somatiques chroniques présentent une moins
bonne LS que les détenus en bonne santé somatique avec respectivement 41% et 33%
de lacunes en LS recensées.

Dans le cas des détenus souffrant de pathologies mentales chroniques, nous n’avons
pas vu de net différence de compétence en santé avec des résultats nous montrant que
40% d’entre eux présentaient une LS insuffisante alors que les détenus en bonne santé
mentale présentaient des lacunes dans 36% des cas.

La plus grande différence a été relevée chez les patients présentant une dépendance a
une substance avec 41% de difficultés en LS mesurée. Ce chiffre s’éléve a 58% chez les
détenus présentant une dépendance a l'alcool.

A l'opposé, les détenus ne présentant aucune dépendance ont obtenu de meilleurs
résultats avec seulement 30% d’entre eux démontrant des lacunes en LS.
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4. Discussion

4.1. Distribution des réponses comparées au « European Health Literacy
Survey »

Les résultats de notre étude seront ici comparés a ceux obtenus dans I'étude européenne HLS-
EU réalisée dans huit pays européens.“so) Bien que cette étude ait été réalisée avec un
questionnaire plus complet contenant 47 questions, 16 de ces questions sont reprises a
I'identique dans le questionnaire que nous avons utilisé, le HLS-EU-Q16. Nous allons donc
comparer les résultats des questions semblables.

L'ampleur de I'étude HLS-EU nous permet de considérer leurs résultats comme ayant une
importante validité et il semble donc plus judicieux de nous y comparer plutét que de se baser
sur des études d’une portée plus modeste.

Les questions étant jugées comme les plus difficiles par les sujets interrogés dans notre étude
sont en partie superposables a celles décrites dans I’étude HLS-EU.

Un des points les plus intéressants — au vu de leur situation sociale actuelle d’incarcération et
de la haute prévalence de pathologies mentales chez les personnes détenues® — est celui
démontrant que nos sujets présentent de plus grandes difficultés a « trouver I'information sur
la maniére de gérer des problémes psychologiques comme le stress ou la dépression » (44%
contre 33,5% dans la population générale). En lien, ils sont 26 % a juger difficile le fait de
« trouver des informations qui sont bonnes pour [leur] bien étre mental » (22,6% dans la
population générale).

Une des autres difficultés de notre population cible, réside dans le fait que 26% d’entre eux
estiment comme difficile de « juger comment [leurs] comportements quotidiens sont en relation
avec [leur] santé » (12,6% dans la population générale).

Les deux derniéres questions jugées comme étant les plus difficiles par notre population,
présentent paradoxalement de meilleurs résultats que dans la population générale. En effet,
30% de nos sujets ont estimé comme étant difficile de « juger si I'information donnée par les
meédias concernant les risques pour la santé est fiable » et a « décider quand [ils devraient]
demander un deuxieme avis d’un autre docteur » (respectivement 42,1% et 38,6% dans la
population générale).

Les questions jugées comme étant les plus faciles par les personnes incarcérées que nous avons
questionnées sont comparables aux évaluations faites dans la population générale. En effet, la
question jugée comme étant la plus facile dans les deux études est celle qui évalue les difficultés
a « comprendre les instructions de [leur] médecin ou pharmacien sur la maniére de prendre un
médicament prescrit » (4% de difficultés dans notre étude contre 6,5% dans la population
générale). Les autres questions jugées comme étant les plus faciles décrites plus haut dans les
résultats ont des scores comparables, bien que notre population admette systématiqguement
avoir en moyenne plus de facilité que la population générale.

2 C.f. chapitre 1.3
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4.2. Déterminants d’une faible littératie en santé

Comme décrit plus tot, nous avons retrouvé une faible littératie en santé chez 38% des sujets
interrogés dans notre étude. Alors que nous avions imaginé obtenir des chiffres de FLS
supérieurs aux études européennes, il s’avere que notre population cible présente de meilleurs
résultats. En effet, I'étude européenne HLS-EU réalisée entre 2009 et 2012 avait évalué des
lacunes en littératie en santé chez 47% de la population. Ces lacunes étaient également plus
« profondes » avec des résultats montrant que 12% de la population présentait un niveau de
LS « inadéquat » contre seulement 6% dans notre population cible.

- Il est cependant intéressant de remarquer que bien que les valeurs de I"étude HLS-
EU représentent une moyenne européenne, elles décrivent également que les
pourcentages pour chaque catégorie de littératie en santé variaient énormément
en fonction des pays, avec des chiffres allant de 2% a 27% pour une LS
« inadéquate » et de 29% a 62% pour une LS insuffisante (problématique
+ inadéquate). Le complément d’étude HLS-EU réalisé en Suisse par I'OCDE
présentait également des pourcentages plus élevés de FLS avec 45% de la
population présentant une LS problématique et 9% présentant une LS inadéquate,
soit 54% de LS insuffisante.™.

Selon les résultats de notre étude, nous avons pu tirer certaines tendances
sociodémographiques quant aux déterminants d’une faible littératie en santé.

Il semble donc que les personnes les plus susceptibles de présenter des lacunes en compétence
en santé sont celles d’age moyen—30a49 ans —, les personnes divorcées ou celles ayant stoppé
leur éducation scolaire aprés avoir réussi leur scolarité primaire (niveau « | »).

Nous voyons également que le groupe des individus originaires d’Europe (hors-Suisse) semble
présenter une plus faible littératie en santé ainsi que ceux (toutes nationalités confondues)
ayant immigré en Suisse depuis moins de 5 ans. Les derniéres caractéristiques
sociodémographiques paraissant avoir une influence sur le niveau de littératie en santé sont :
le fait d’avoir comme langue maternelle une langue non-latine et d’avoir présenté un revenu
mensuel avant incarcération pouvant étre qualifié d’intermédiaire (CHF 1'000 — CHF 3'999).

- Plusieurs caractéristiques mesurées dans notre étude se retrouvent dans I'étude
HLS-EU. Cette derniere démontrait que les personnes ayant le plus de probabilités
de présenter une FLS étaient celles vivant dans une situation financiére délicate ou
n’ayant pas eu d’éducation scolaire approfondie.

- Il est cependant intéressant de remarquer que cette méme étude disait ne pas avoir
relevé de différence significative de niveau de littératie en santé selon le statut
migratoire.3 Toutefois nos chiffres montrent une claire différence entre les citoyens
suisses et les individus migrants venant du continent européen.

- Un autre point digne d’intérét est le suivant : alors que nos résultats désignent les
personnes d’age moyen comme étant les plus susceptibles de présenter une FLS,
I'’étude HLS-EU indique une autre tendance, a savoir qu’une FLS serait
proportionnellement corrélée a I'dge des individus. Les personnes d’un age avancé

3 . , . s ) .
Les personnes migrantes venant d’un pays non Européen ont été exclues de I’étude HLS-EU et nos chiffres ne
peuvent donc pas s’y comparer pour cette population ci.
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semblent habituellement présenter le plus mauvais niveau de littératie en santé®,
Ce point est tout de méme a relativiser étant donné que notre échantillon ne
comporte que 3 sujets de plus de 60 ans.

Selon les caractéristiqgues médicales recherchées durant cette étude, nous avons pu remarquer
que les personnes incarcérées présentant des pathologies somatiques chroniques étaient plus
a risque de présenter une FLS. Alors que nous n’avons pas relevé de différence significative
entre les détenus présentant une pathologie mentale chronique et les autres, le groupe
d’individus présentant une dépendance a une substance — spécialement les dépendants a
I'alcool — présentaient quant a eux un des niveaux les plus faibles en littératie en santé mesuré
durant cette étude.

- L’étude HLS-EU démontrait qu’une des populations les plus vulnérables a présenter
une FLS était celle des individus souffrant d’une maladie chronique (« long term
illness ») ; donnée qui se retrouve donc dans nos résultats.

- Il est cependant particulierement intéressant de remarquer que nos résultats
mettant en lien une FLS avec le fait de présenter une dépendance — notamment a
I'alcool — n’est pas retrouvée dans I'étude HLS-EU de la méme maniére. Bien qu’ils
décrivent un lien entre la consommation d’alcool et la FLS comme étant significatif,
la proportion d’individus présentant une consommation d’alcool « excessive » et
« tres excessive » était de seulement 5,5% dans la population générale alors qu’elle
était de 24% dans notre échantillon de personnes incarcérées. Ce point mériterait
donc peut étre une étude plus focalisée sur cette problématique.

4.3. Hypotheses sur I'écart entre nos chiffres et ceux d’autres études

Au commencement de ce travail, ’hypothése émise était que cette étude serait importante
dans le but d’évaluer le niveau de littératie en santé des personnes incarcérées dans le canton
de Vaud. Alors que nous nous attendions a mesurer de tres faibles — voire catastrophiques —
niveaux de littératie en santé, il s’est avéré que notre population cible a globalement présenté
un meilleur niveau que celui de la population générale.

Ces résultats sont étonnants sur plusieurs points :

- Tout d’abord, ils ne refletent pas I'impression ressentie par les professionnels de la
santé en milieu carcéral ni celle de l'investigateur de cette étude durant les
entretiens, parfois trés laborieux sur le plan de la communication.

- Ensuite, alors que l'on retrouve parmi la population carcérale une plus grande
proportion de migrants, de personnes souffrant d’une situation économique
précaire ou encore d’un niveau de scolarité faible, on devrait s’attendre a vy
retrouver une plus grande proportion de FLS étant donné que ces mémes
caractéristiques sont des déterminants fortement corrélés avec une FLS. Les
résultats de notre étude nous disent pourtant le contraire.

4 A I'exception des Pays-Bas.
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- En dernier, la plus grande proportion dans le milieu carcéral de personnes
présentant des pathologies chroniques devrait également étre corrélée a un niveau
plus faible de littératie en santé siI'on en croit les diverses études abordant le sujet.

Nous devons donc émettre de potentielles explications visant a comprendre les raisons de ces
résultats.

1) La premiére hypothese est celle de la question méthodologique. Elle consiste a essayer
de comprendre si le questionnaire HLS-EU-Q16 est le bon test pour notre setting de
participants d’un point de vue des caractéristiques sociodémographiques.

Comme nous I'avons écrit précédemment, une étude de ce genre n’a encore jamais été réalisée
en milieu carcéral. Son aspect novateur réside dans sa population, caractérisée par des
individus vivant en condition de détention.

Cette caractéristique nous pose donc le probléme de savoir si le questionnaire utilisé — le HLS-
EU-Q16 — est adapté a notre population cible ou s’il doit étre utilisé uniquement lors d’études
sur la population générale. En effet, ce questionnaire a jusqu’ici été utilisé dans des études se
concentrant soit sur la population générale(63)(64)(65)(66), soit chez des individus présentant une
seule caractéristique de vulnérabilité, comme la précarité(67) ou le statut de migrant<68) mais
jamais dans une étude qui présentait comme angle d’approche le milieu carcéral.

Pour ce faire, nous allons comparer les données sociodémographiques de nos sujets a celles
recensées dans une étude plus vaste qui se concentrait sur la population carcérale du canton
de Vaud.®® Nous pourrons ainsi évaluer si notre collectif est comparable et peut donc étre
qualifié de « valide » pour représenter la population carcérale suisse dans son ensemble.
Deuxiemement, nous allons comparer ces mémes données a celles mesurées dans la
population générale Suisse dans I'étude réalisée par I'OFSP en 2015 visant a mesurer le niveau
de littératie en santé de la population suisse.®®

Ces données, visibles plus bas dans la table 4, nous montrent que nos données sont
majoritairement proches de celles recensées dans la population carcérale du canton de Vaud
mais different énormément de celles de |la population générale suisse. Pour commencer, nous
voyons que I'age moyen des participants aux études est de 10 ans plus bas chez nos sujets que
chez la population générale. Une proportion plus élevée de sujets célibataires est également
retrouvée dans les deux études en milieu carcéral.

Les différences les plus importantes au vu des caractéristiques étant considérées comme des
déterminants d’un bon ou mauvais niveau de littératie en santé sont les suivantes :

- Alors que la proportion de détenteurs de passeport Suisse avoisinait les 95% dans
I"’étude sur la population générale, elle est clairement minoritaire dans le milieu
carcéral et se situe aux environs de 20%.

- De méme, ces données nous montrent que 81% des participants a I'étude sur la
population générale sont nés en Suisse alors qu’ils ne représentent que 22% de
notre population cible.
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- Toujours sur le registre de la nationalité, I'étude de I'OFSP comprenait 89% de sujets
ayant comme langue maternelle une des langues nationales suisses. Cette
proportion diminue a 40% dans notre étude.

- Une énorme différence a également été recensée dans le niveau scolaire des sujets
interrogés. Nous remarquons donc que dans la population générale interrogée, les
individus présentant un niveau scolaire « 0 » ou « | » représentent respectivement
1% et 7% de I’échantillon. Dans notre étude, ils en représentent 18% et 40%.

- Une des dernieres grandes différences est celle du revenu mensuel. Alors que
I’étude sur la population générale indiquait que seulement 3% du collectif gagnait
moins de CHF 3’000.- par mois, ils sont 64% dans notre collectif.

Tous ces éléments nous montrent a quel point les résultats obtenus dans notre étude sont
étonnants. Nous remarquons que notre population cible n’a absolument aucun point de
comparaison avec la population générale et nous sommes donc en droit de questionner la
pertinence a comparer les résultats de deux collectifs qui semblent étre incomparables.

Il semble judicieux de se demander si le questionnaire utilisé est adapté a notre population ou
s’il n"est efficace que pour des populations présentant une moins grande vulnérabilité.

Table 4 Comparaisons des différents collectifs

Variables sociodémographiques Nos chiffres Moschetti et al.®” Bieri et al.®, OCDE
Age

Age moyen 37,9 ans 31,61 ans 47,2 ans
Etat civil

Célibataire 50% 67,5% 32%

Marié 26% 19,2% 47%

Divorcé 16% 12,2% 10%

Autres 4% 1,1% 11%
Niveau d’éducation

0 18% N.A. 1%

1 40% N.A. 7%

11 26% N.A. 65%

i 16% N.A. 27%
Pays d’origine

Suisse 22% 19,2% 95%"

Europe (Hors-CH) 30% 38,7% 4%

Afrique 32% 25% N.A.

Autres 16% 17,1% 1%
Date d’arrivée en Suisse

Nés en Suisse 22% N.A. 81%

Nés hors de Suisse 78% N.A. 19%
Langue maternelle®

Langue maternelle Suisse 40% N.A. 89%

Langue maternelle non-Suisse 60% N.A. 11%
Revenu mensuel avant incarcération

< 3000CHF/mois 64% N.A. 3%

3000CHF et plus/mois 36% N.A. 97%
Pathologie somatique chronique 64% 40% 33%
Pathologie mentale chronique 50% 33,3% N.A.
Dépendance 46% 41% N.A.

N.A. : Information non disponible

Sont compris dans cette catégorie les détenteurs d’un passeport Suisse (78%) et ceux détenteurs d’une double
nationalité (17%).
6 1 . . yer 1:

Sont considérées comme langues maternelles suisses le frangais, 1’allemand et I’italien.
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2) La deuxieme hypothese se concentre sur la réalité clinique de nos sujets. Nous devons
nous demander si les conditions cliniques des détenus interrogés sont comparables ou
non a celles de la population générale.

Les comparaisons entre ces études (ainsi que les points développés lors de I'introduction’) nous
montrent que les personnes détenues présentent une prévalence bien plus importante de
pathologies somatiques chroniques, de pathologies mentales chroniques ainsi que de
dépendance a une substance.

Ces conditions — déja définies comme étant des déterminants d’une FLS — impliquent un plus
grand recours au systeme de santé et donc une plus grande quantité d’informations a
emmagasiner. De plus, les personnes incarcérées présentent des pathologies souvent plus
importantes et donc plus compliquées a gérer et il semble inadéquat d’évaluer leur niveau de
littératie en santé de la méme maniére que la population générale.

3) Une troisieme hypothése réside dans le concept de I'adaptation de I’étre humain dans
un milieu hostile comme celui des établissements carcéraux.

Comme nous 'avions expliqué dans l'introduction, le milieu carcéral est un milieu des plus
hostiles dans lequel les détenus sont soumis a une plus grande proportion de harcélement, de
persécutions et d’agressions physiques.(gz) Le harcélement étant directement corrélé avec un
plus grand risque de tentatives de suicide!9 j) s’ajoute a la haute prévalence de pathologies
mentales présentes dans la population carcérale. Le risque suicidaire est 3,9 fois plus élevé que
dans la population généraleBS) avec 1 détenu sur 5 ayant déja pensé au suicide et 1 sur 10 ayant
déja fait un tentamen.®*

Nous pouvons donc émettre I'hypothése que face a cette hostilité constante et quotidienne,
les détenus sont forcés de développer des mécanismes de défense pour ne pas étre victimes
ou vulnérables face aux autres. Il est donc possible que les réponses de certains détenus soient
biaisées par ce sentiment de ne pas vouloir paraitre faibles ou vulnérables.

Ce phénomene visant a vouloir cacher ses potentielles faiblesses s’ajoute encore a ce que I'on
appelle « 'effet Hawthrone »72) retrouvé dans n‘importe quel type de population. Cet effet
fonctionne comme un biais de « désirabilité » et force les sujets interrogés a vouloir « plaire »
aux médecins et ainsi leur donner un sentiment de réussite.

Cette hypothéese a été fortement ressentie par I'administrateur des questionnaires durant les
entretiens. En effet, la communication était souvent trées difficile et les questions devaient étre
expliquées parfois longuement ou encore a I'aide d’une autre langue que le francais. Plusieurs
des sujets interrogés disaient pourtant ne pas éprouver de difficultés a comprendre des
informations sur la santé. Cette impression de sur-confiance donnée par certains détenus peut
étre directement liée au fait de ne pas pouvoir se permettre de paraitre faible devant une
personne inconnue. Cela peut donc fonctionner comme un biais de réponse afin de ne pas
vouloir admettre ses faiblesses.

De plus, il semble que les individus présentant une altération mentale démontrent une
confiance en soi plus importante que les cas contréles.”? ce point prend de l'intérét lorsque
I’'on voit que 50% de nos sujets présentent des troubles de leur état mental. Le pourcentage de
détenus souffrant de troubles psychologiques augmente de maniére proportionnelle au temps

7 c.f. chapitre 1.3
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d’incarcération, supposant peut-étre une causalité directe qu’aurait la prison sur la
détérioration de la santé mentale®V¢% impliguant une moins bonne fiabilité de leur honnéteté
aux gquestions posées.
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5. Conclusion

Cette étude nous a permis d’évaluer que 38% des personnes incarcérées dans le canton de
Vaud présentent un niveau de littératie en santé insuffisant (32% problématique et 6%
inadéquat). Ces résultats — meilleurs que ceux retrouvés dans la population générale
européenne et Suisse —vont a I'encontre de notre hypothese de départ et nous avons donc d(i
chercher différentes explications possibles a ces résultats.

Les plus grandes facilités et difficultés aux questions ne different pas de celles de la population
générale mais sont proportionnellement inférieures.

Bien que ce chiffre de 38% soit déja considérable, il semble étre largement sous-estimé. Une
étude de plus grande envergure, ou utilisant une autre méthodologie pour mesurer la littératie
en santé des personnes incarcérées, serait utile a la communauté médicale carcérale.

Les principales limitations de cette étude résident tout d’abord dans la taille de I’échantillon.
En effet, une étude a plus grande échelle permettrait d’obtenir des résultats plus robustes.
Comme expliqué dans la discussion, une des principales limitations réside dans le choix du
questionnaire. En effet, il ne parait aujourd’hui plus étre adapté a notre population cible au vu
de ses caractéristiques sociodémographiques et médicales.

Comme I'écrit Thomas Abel dans un article publié en 2008 @2« La littératie en santé peut avoir
de tres différentes significations et fonctions dans des contextes aussi divers qu’une courte
hospitalisation ou qu’une modification d’un style de vie a long terme [...] nous avons besoin de
différents moyens de mesurer la littératie en santé afin de couvrir les différents champs
d’intervention de santé publique ».

La multiplicité des conditions sociodémographiques et médicales des personnes incarcérées
empéche d’avoir un échantillon « homogéne » et complique donc le choix d’un questionnaire
adapté a tous.

Les implications de cette étude se répartissent en deux points :

- Tout d’abord, I'implication clinique de ce travail réside dans la transmission de ces
résultats aux professionnels de la santé travaillant dans le milieu carcéral. Il s’agit de
démontrer a ces derniers qu’une proportion considérable des patients qu’ils verront
en consultation n‘ont pas les capacités nécessaires a comprendre les diverses
informations de santé qui leur sont données. Une adaptation de leur discours ou de
leurs moyens d’explication sera donc nécessaire.

- La deuxiéme implication importante est celle concernant la recherche. Nous avons
vU au cours de ce travail que de nombreux questionnaires et tests visant a évaluer
le niveau de littératie en santé existent et sont validés internationalement. Il serait
actuellement judicieux d’administrer ces mémes tests a des collectifs semblables au
notre afin de voir si les résultats sont superposables. Il pourrait également étre utile
de fabriquer un nouveau test spécialement adapté a une population comme la
notre, c’est-a-dire au croisement de nombreux facteurs de vulnérabilité. La
possibilité d’utiliser plusieurs tests afin d’avoir des « double checks » pourrait
également se révéler tres utile.
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