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Low health literacy: barrier to optimal
care

Health literacy is defined as «the degree to
which individuals have the capacity to obtain,
process, and understand basic health infor-
mation and services needed to make appro-
priate health decisions.» Low health literacy
mainly affects certain populations at risk limi-
ting access to care, interaction with caregivers
and self-management. If there are screening
tests, their routine use is not advisable and
recommended interventions in practice con-
sist rather to reduce barriers to patient-care-
giver communication. It is thus important to
include not only population’s health literacy
but also communication skills of a health sys-
tem wich tend to become more complex.
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Les carences en compétences en santé touchent principale-
ment certaines populations a risques en limitant 'accés aux
soins, 'interaction avec les soignants et I'autoprise en charge.
L'utilisation systématique d’instruments de dépistage n’est pas
recommandée et les interventions préconisées en pratique
consistent plutét a diminuer les obstacles entravant la commu-
nication patient-soignant. Il s’agit d’intégrer non seulement
les compétences de la population en matiére de santé mais
aussi les compétences communicationnelles d’'un systeme de
santé qui se complexifie.

INTRODUCTION

On définit les compétences en santé comme étant «la mesure
dans laquelle I'individu a la capacité d’obtenir, traiter et com-
prendre les informations de base en matiere de santé et le
fonctionnement des services nécessaires lui permettant de
prendre une décision appropriée pour sa santé.»!
Ce concept apparu dans la littérature dans les années 90 s’est
développé dans un contexte caractérisé par la médicalisation
croissante du quotidien et la tendance a I'autonomisation des
patients. Les chercheurs travaillant dans ce domaine sont encore en quéte de
consensus et nous présentons dans cet article I'état des connaissances actuelles
sur cette notion ainsi que certaines implications pratiques possibles. Cette vi-
gnette clinique servira de guide.

Monsieur A. C., 62 ans, vous consulte pour la poursuite d’'une anticoagulation
orale initiée il y a trois jours a I'hépital apres la découverte d’une fibrillation
auriculaire. Son INR est actuellement a 1,7 avec une cible entre 2 et 3. Vous
voulez lui donner des instructions pour qu'il s'autonomise dans la prise en
charge de son anticoagulation et comprenne le principe de cette thérapie né-
cessitant des contréles fréquents. A 'anamnése, vous apprenez que Monsieur
A. C. a stoppé sa scolarité apres I'école primaire pour travailler comme ouvrier
dans une usine de textile. Il est actuellement chémeur en fin de droit et béné-
ficie de I'aide sociale.

CONCEPTS ET DEFINITIONS

La notion de «compétences en santé» renvoie a des aptitudes en matiere de
lecture, d’écriture, de calcul, d’expression et de compréhension orale ainsi qu’a des
connaissances conceptuelles et culturelles. On distingue trois types de compéten-
ces: la compréhension de textes suivis, de textes schématiques (graphiques, ta-
bleaux) et de textes au contenu quantitatif.2 On peut classer ces compétences selon
trois niveaux: fonctionnel, interactif et critique (tableau 1).3 Ainsi définie, la notion
de «compétences en santé» doit moins étre comprise dans le sens de la seule
maitrise de contenus médico-sanitaires que dans celui de dispositions génériques
nécessaires a la circulation et aux activités des personnes. Celles-ci sont requises



Tableau I. Types et niveaux de compétences en santé

Types

Exemples

Niveaux

Exemples

«Prose literacy»:
Compréhension de textes suivis

Lire un texte informatif sur la fibrillation
auriculaire

Trois types de compétences en santé

«Document literacy»:
Compréhension de textes schématiques

Comprendre un schéma expliquant les
risques d’emboles liés a la fibrillation auriculaire

Trois niveaux de compétences en santé

Fonctionnel:

Aptitudes en lecture et en écriture
nécessaires pour faire face aux situations
quotidiennes

Lire un carnet d’anticoagulation

Interactif:

Aptitudes plus avancées permettant d’étre
pro-actif dans la recherche d’information
et dans la communication

S’informer sur le web a propos des
complications de la fibrillation auriculaire

«Numeracy»:
Compréhension de textes au contenu
quantitatif

Lire un carnet d’anticoagulation

Critique:

Aptitudes encore plus avancées permettant
une analyse critique de I'information

et un controle plus étendu sur sa santé

Discuter de I'indication et des risques liés
a une anticoagulation

tant dans les systemes de santé que dans les dispositifs
administratifs, pratiques et techniques de la vie quotidienne
des sociétés industrielles et urbaines contemporaines.
Les aptitudes en calcul ont une importance particuliére
car bon nombre d’informations fournies aux patients sont de
nature quantitative ou nécessitent d'effectuer des calculs
basiques: dosages de médicaments, valeurs de laboratoires
ou évaluation de la valeur nutritive de son alimentation.
Selon leur champ d’application, ces compétences peu-
vent étre définies comme: des compétences médicales qui
permettent de s'orienter spécifiquement dans le milieu mé-
dical,* des compétences en santé qui, de maniere plus large,
permettent de prendre en charge sa santé dans la vie quo-
tidienne (concept intimement lié a celui d’empowerment) et
des compétences en santé publique permettant de prendre des
décisions sanitaires profitant a la communauté.> Un lexique
précise différents concepts dans ce domaine (tableau 2).

QUELQUES CONSEQUENCES DES COMPETENCES
EN SANTE DEFICIENTES

Dans un systeme de santé pronant I'autonomisation pro-
gressive des patients, les personnes ayant des compéten-
ces en santé déficientes sont pénalisées. Elles se retrou-
vent plus fréquemment dans certains groupes a risques:
personnes agées, malades chroniques, minorités ethniques,
personnes a bas revenus ou a bas niveau d'instruction, etc.6
Cependant, ce genre de difficultés est susceptible d’attein-
dre toutes les franges de la population. Le phénomeéne n’est
pas toujours aisé a identifier dans la mesure ou l'aveu de
ces déficiences est souvent considéré par les personnes
comme un risque de dégradation de leur image sociale et
relationnelle. Ainsi, la géne ressentie par les patients con-
frontés a leurs difficultés peut constituer une barriére en-
travant la communication avec les prestataires de soins.

Les obstacles engendrés par les déficiences en compé-
tences en santé se situent a trois niveaux: I'acces aux soins,
I'interaction entre les patients et les professionnels de la
santé et l'autoprise en charge.” En conséquence, I'état de
santé général des populations concernées est moins bon
et on retrouve notamment un plus mauvais contrble des
maladies chroniques.8

Sur le plan économique, on a estimé en 1998 le colit des
déficiences en compétences en santé entre 30 et 73 mil-
liards de dollars aux Etats-Unis.? Ceci s’explique aisément
pour une population ayant des comportements a risques
plus fréquents, des taux plus élevés d’hospitalisation, des
diagnostics plus tardifs, une moindre compliance ou encore
un acces restreint aux programmes de dépistage et de pré-
vention.8

Concernant I'épidémiologie, on estime qu’aux Etats-Unis
environ 98 millions de personnes,® soit plus du tiers de la
population, risquent d'étre handicapées par des carences
en compétences en santé. En Suisse, aucune étude compa-

Tableau 2. Lexique
Littératie*

Aptitude & comprendre et a utiliser I'information écrite dans la vie cou-
rante, a la maison, au travail et dans la collectivité en vue d’atteindre des
buts personnels et d’étendre ses connaissances et ses capacités.

Cet anglicisme qui nous vient du Québec est utilisé en raison de I'ab-
sence de réel équivalent francophone. Le «lettrisme» étant un courant
artistique, ce terme ameénerait la confusion. L’«alphabétisme» resterait
une traduction inexacte. Enfin le terme «littérisme» est parfois utilisé.

Compétences en santé

Terme choisi pour traduire «health literacy» dont la traduction
littérale est «littératie en santéy. Il est aussi utilisé en allemand:
«Gesundheitskompetenzy.

Illettrisme **

Situation des personnes scolarisées, qui ne maitrisent pas ou insuffi-
samment la lecture, 'écriture et le calcul. De ce fait, ces personnes ne
peuvent pas participer activement a la vie sociale, familiale et profes-
sionnelle.

Analphabétisme **

Situation des personnes qui n’ont pas ou presque pas été scolarisées et
qui n'ont jamais appris a lire ni a écrire.

* Définition de L'OCDE tirée de La littératie a I'ére de I'information,
Rapport final de PEnquéte internationale sur la littératie des adultes, 2000.
Disponible sur www.oecd.org/datacecd/24/62/39438013.pdf, page
consultée le 25.03.201 1.

*k Définitions de I’Association romande Lire et Ecrire:

www lire-et-ecrire.ch, consulté le 22.04.201 I.
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rable n’existe, mais le probléme est bien présent: 57% des
Romands estiment que la communication avec leur médecin
est insuffisante, notamment dans I'exposition des différen-
tes alternatives thérapeutiques.!? La proportion d'illettrés
a été évaluée a 16% pour la lecture et a 9% pour le calcul en
2006.!1

OUTILS D’EVALUATION

Il faut insister sur le caracteére multidimensionnel des
compétences en santé rendant leur mesure difficile. Il ne
suffit pas de demander aux patients s'ils savent lire ou s'ils
nous ont bien compris, de méme qu’on ne peut se fier aux
seuls critéres socio-démographiques. Ainsi, les médecins
surestiment souvent les compétences en santé de leurs pa-
tients, alors que beaucoup d’'entre eux n’ont pas les capa-
cités pour interagir correctement avec le systéme de santé.!2

Certaines méthodes informelles sont trés utiles pour
évaluer de maniére indirecte les compétences en santé.
On peut poser une question ouverte concernant la com-
préhension du patient, du type : « Vous savez, je donne ces
instructions tant de fois par jour, que parfois j'oublie quel-
que chose. Pourriez-vous me dire ce que vous avez appris
afin que je puisse étre siir que vous ayez tout compris ?».
Cette technique appelée teach back consiste donc &8 deman-
der au patient de reformuler I'information qu’on lui a trans-
mise afin de s’assurer de sa bonne compréhension.!®> On
peut aussi demander de lire un formulaire, poser des ques-
tions spécifiques sur les instructions transmises ou encore
étre attentif a certains comportements symptomatiques de
mécanismes de défense liés au risque de dégradation de
leur image sociale et relationnelle que nous avons relevé.
On peut donner I'exemple du patient qui prétend avoir
oublié ses lunettes afin d’éviter de devoir lire.!4

Les tests d'évaluation «formels» élaborés quasi exclu-
sivement aux Etats-Unis et dont les plus importants sont
résumés dans le tableau 3 se divisent en deux groupes:

e les tests de reconnaissance de mots, dont le REALM!>

est le plus utilisé en médecine, consistent en une liste de
mots médicaux a lire a haute voix avec une prononciation
correcte. Ils n’existent qu'en anglais puisqu'ils jouent sur
les subtilités de prononciation propres a cette langue. Ré-
cemment, un test d’'un type un peu différent a été déve-
loppé: le METER.!¢ Il s’agit d’une liste de 80 mots incluant
40 mots d'origine médicale et 40 termes n’existant pas dans
le vocabulaire, le patient devant indiquer les mots qu'il re-
connait.

e Les tests de compréhension utilisent des situations con-
cretes: lire un formulaire par exemple. Les plus utilisés d’en-
tre eux sont le TOFHLA,!7 sa version courte le S-TOFHLA!3
et le NVS! (figure 1). Ce type de test prend plus de temps
mais peut étre adapté aux besoins spécifiques des patients
et se préte a la traduction (la plupart de ces tests existent
dans une version espagnole).

Le «SILS» a été développé pour une utilisation dans la
pratique et se présente sous la forme d’'une question cour-
te.20 11 a été validé récemment en espagnol.2!

Malgré le nombre d’outils existants, il semble y avoir un
consensus pour affirmer que I'on ne dispose actuellement
pas des moyens nécessaires a la mesure exhaustive des
compétences en santé,?? notamment concernant les échan-
ges oraux.?3 Il n'existe d'ailleurs pas encore de test d'éva-
luation en langue frangaise méme si des efforts sont faits
pour développer un test européen standardisé?* dans le
cadre d’'une grande étude européenne sur les compétences
en santé. De nombreuses critiques peuvent étre émises
quant aux tests existants: ils n'évaluent pas les compé-
tences en communication orale, ils manquent de sensibi-
lité culturelle et ne sont pas adaptés a certains groupes de
population, etc.2>

REGARD CRITIQUE

Par «compétences en santé» on considere implicitement
qu'il s'agit des compétences des patients. Cependant, les
prestataires de soins portent aussi la responsabilité d'une

Tableau 3. Principaux tests d’évaluation des compétences en santé

REALM
(Davis et coll., 1991 et 1993)

«Rapid Estimate of Adult
Literacy in Medicine»

METER
(Rawson et coll., 2009)

«Medical Term Recognition
Test»

TOFHLA
(Parker et coll., 1995)

«Test of Functional Health
Literacy in Adults»

S-TOFHLA
(Baker et coll., 1999)

«Short-TOFHLA »

NVS
(Weiss et coll., 2005)

«Newest Vital Sign»

SILS

(Chew et coll., 2004

et Sarkar et coll., 201 |
pour la version espagnole)

«Single Item Literacy
Screenery

Description Durée Langues
Reconnaissance et prononciation de mots médicaux 3 min Anglais
(66 mots)
Reconnaissance des mots d’origine médicale (80 mots: 2 min Anglais
40 d’origine médicale et 40 non existants)
67 questions a partir de scénarios émanant du systéme 18-22 min Anglais
de santé: 50 textes (cloze procedure)! et |7 numératies et espagnol
40 questions: 36 textes (cloze procedure) 7-10 min Anglais
et 4 numératies et espagnol
6 questions a partir d’'un «scénarioy (étiquette 3 min Anglais
de glace) et espagnol
Question simple du type: «Avec quelle facilité Quelques Anglais
remplissez-vous les formulaires médicaux par secondes et espagnol

vous-méme ?» avec réponse sur échelle de Likert?
(«extrémementy, «assez», «un peuy, «un petit peux»
ou «pas du touty)

11l s’agit d’'une forme de test évaluant la capacité de lecture ou des mots sont 6tés d’un texte et le lecteur doit remplir les blancs.
2 Echelle répandue dans les questionnaires psychométriques, elle contient en général cinq ou sept niveaux qui permettent de nuancer le degré d’accord.
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Indications données aux patients sur un bac de creme glacée

Données nutritionnelles
Taille de la portion 1/2 coupe
Portions par bac 4

Quantité par portion

Calories 250 Mat. grasses 120 calories
%A)*

Graisse totale 13 g 20%

Acides gras saturés 9 g 40%

Cholestérol 28 mg 12%

Sodium 52 mg 2%

Hydrates de carbone total 30 g 12%
Fibre diététique 2 g

Sucre 23 g

Protéines 4 g 8%

* L'apport journalier (AJ) en pour cent est basé sur une alimentation de
2000 calories par jour. Votre apport quotidien sera supérieur ou inférieur selon
vos besoins énergétiques.

Ingrédients: créme, lait écrémé, sucre liquide, eau, jaunes d’ceufs, sucre brun,
graisse de lait, huile d’arachide, sucre, beurre, sel, épaississant naturel, extrait de
vanille.

Instructions pour P'investigateur

Réponse correcte ?
Oui  Non
Lire au patient: cette information se trouve sur le dos d'un bac ~ —
de glace.

Questions:

) Si vous mangez un bac de glace entier, combien
de calories consommez-vous ?

Réponse: 1000 est la seule réponse correcte.

2 Si vous avez la permission de manger 60 g d’hydrates
de carbone comme en-cas, combien de glaces
pourriez-vous manger?

Réponse: Chacune des réponses est correcte:
— une coupe (ou n’importe quelle quantité
jusqu’a une coupe
— La moitié d’'un bac

3 Votre médecin vous conseille de réduire la quantité
d’acides gras saturés dans votre alimentation.
Vous mangez d’habitude 42 g d’acides gras saturés
par jour, ce qui comprend une portion de glace. Si vous
arrétez de manger de la glace, combien de grammes
d’acides gras saturés consommeriez-vous chaque jour?

Réponse: 33 est la seule réponse correcte.
4 Si vous mangez 2500 calories en un jour, quel

pourcentage de votre apport journalier
consommez-vous avec une portion de glace?

Réponse: 0% est la réponse correcte.
5 Imaginons que vous soyez allergique aux substances
suivantes : pénicilline, arachides, gants en latex

et piqiires d’abeilles. Est-il dangereux pour vous
de manger cette glace?

Réponse: oui

6 Demander seulement si le patient répond oui
a la question 5. Pourquoi oui?

Réponse: Parce qu’elle contient de I'huile d’arachide.

Total correct

Figure |I. NVS (Newest Vital Sign) traduit de
’anglais!?
Priére de noter que cette traduction francaise du NVS n’est pas validée.

Le NVS fait I'objet d’un copyright appartenant a Pfizer Inc. et est repro-
duit avec la permission de Pfizer.

communication sous-optimale, puisqu'’ils définissent habi-
tuellement les conditions de I'interaction médicale.

Lutilité des instruments de dépistage des compétences
en santé est aujourd’hui débattue, sachant que tous les pa-
tients profiteraient de progrés en matiere de communica-
tion, indépendamment de leurs compétences en santé.
On sait aussi que les malades chroniques qui doivent se
prendre en charge quotidiennement?® patissent davantage
des déficits en communication et mériteraient une attention
particuliére. Certains auteurs estiment que les questions
courtes?0 ont le format idéal pour la pratique puisqu’elles
permettent une évaluation rapide, sans provoquer de géne
chez les patients.26:27

Le dépistage de compétences en santé limitées peut
avoir l'effet néfaste de stigmatiser les patients concernés.28
La plupart de ces tests catégorise effectivement les indivi-
dus en trois groupes suivant que leurs compétences en
santé sont «adéquates», «marginales» ou «inadéquates»
et risque de mettre a I'écart du systeme de santé des indi-
vidus qui le sont déja trop.

Dans la pratique quotidienne, il n’est pas envisageable
d’évaluer chaque patient et certains experts recomman-
dent de dresser des profils de compétences en santé pour
un groupe de patients.?? Le médecin devrait donc évaluer
un échantillon de ses patients (par exemple: 50 patients)
afin de connaitre I'ampleur du phénomeéne dans sa patien-
tele. Sensibilisé au probleme, il pourra ainsi ajuster ses
techniques de communication en utilisant par exemple le
teach back.!3

Finalement, les interventions préconisées en cas de
compétences en santé inadéquates consistent a favoriser
les interactions productives, par exemple en simplifiant le
niveau de lecture du matériel d’'information, en utilisant le
langage courant, des diagrammes et des images pour illus-
trer les explications.!? La mise en pratique de ces interven-
tions suppose que les praticiens soient formés en consé-
quence et évitent tout jugement vis-a-vis des patients.

MONSIEUR A. C.: QUELLE SUITE?

En sachant que potentiellement un tiers de la popula-
tion© est a risque d’avoir des compétences en santé ina-
déquates et que ce probléeme a tendance a augmenter
avec '4ge, vous voulez vous assurer que votre patient
ait bien compris les enjeux de son nouveau traitement.
Une fagon d’évaluer de potentielles difficultés de compré-
hension serait d'utiliser le SILS en lui demandant avec
quelle fréquence il a recours a de I'aide pour remplir des
formulaires. Vous lui remettez ensuite un carnet d’anti-
coagulation et, en utilisant un vocabulaire adapté, dis-
cutez de l'indication ainsi que des risques liés a ce trai-
tement notamment en cas de surdosage. Pour gagner en
efficacité vous parcourez ce carnet avec le patient, quitte
a lui demander de lire a haute voix, et utilisez d’autres
supports comme des illustrations afin de combiner les
moyens d'information. Enfin, vous utilisez la technique
du teach back et demandez au patient de vous retrans-
mettre ce qu'il a compris de la discussion. Vous revenez
sur les aspects qui semblent les moins clairs et répétez
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les informations importantes. Tous ces efforts ne sont pas
une perte de temps puisqu'il est reconnu que le man-
que de compliance et les effets indésirables sont sou-
vent liés a une mauvaise connaissance du traitement.3°

CONCLUSION

Il existe ainsi plusieurs moyens d’appréhender et d’at-
ténuer les difficultés dans la communication soignant-pa-
tient lors de compétences en santé déficientes:3!

e Poutil du teach back, c'est-a-dire demander au patient de
retransmettre les informations qu'il a recues;

¢ la question «Avec quelle facilité remplissez-vous les for-
mulaires médicaux par vous-méme ?» (sachant qu’elle n’a
pas encore été validée en francais);

e ['attention portée a d’éventuels «mécanismes de défen-
se» du patient (comme prétexter d’avoir oublié ses lunettes
afin d’éviter de devoir lire);

e J'utilisation de supports visuels variés (graphiques, sché-
mas);

e l'utilisation d’'un langage adapté au niveau éducationnel
du patient.

De plus, simplifier le fonctionnement du systéme de
santé et en faciliter 'usage sont des mesures universelles
permettant de minimiser les effets néfastes de compéten-
ces en santé limitées. Il est également crucial d’adopter une
perspective communautaire (les compétences en santé li-
mitées sont liées a plusieurs types de disparités raciales,
sociales, etc.) et des communications de santé publique
inspirant confiance (fiables, objectives et efficaces).?2 ®
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