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RESUME

La littératie en santé est un concept prenant en compte les compétences et les ressources que
chacun doit posséder pour gérer l'information nécessaire au maintien d’un bon état de santé.
Néanmoins, il n'y pas de consensus sur une définition unique, ce qui complique une intégration
adéquate de cette thématique dans le domaine de la santé. Un faible niveau de littératie en santé est
un probléme fréquent et concernerait prés de 50% de la population Suisse (OCDE 2005). Cette
problématique est d’une importance majeure car les individus avec un niveau de littératie insuffisant
sont plus a risque d’'un mauvais état de santé (AMA 1999) et ce phénomene représenterait 3 a 6%
des colts de la santé en Suisse selon une estimation basée sur les chiffres d’études américaines.
(Spycher 2006). Les médecins de famille, considérés comme |'une des principales sources
d’information en santé pour la population en Suisse, jouent un réle central dans la promotion d’un
bon niveau de santé.

L'idée de ce travail vient a la suite des résultats du travail de Maitrise de de Lara Van Leckwyck qui
s’est intéressée a la perception que les médecins de famille de la région lausannoise ont du niveau de
littératie de leurs patients. Ces derniers considerent posséder les ressources nécessaires pour
prendre en charge leurs patients avec un faible niveau de littératie mais ils sont ouverts a de
nouveaux outils. Nous avons alors voulu tenter I'expérience et créer un outil sous la forme d’une
brochure A6 contenant quatre faces dans le but d’aider ces médecins. Les objectifs sont les
suivants : 1) sensibiliser et informer les médecins de famille a la problématique de la littératie en
santé ; 2) offrir une aide au dépistage du niveau de littératie en santé de leurs patients ; 3) proposer
une aide a la prise en charge des patients avec un faible niveau de littératie en fournissant une liste
de moyens pratiques basés sur une revue de la littérature pour aider les médecins généralistes
internistes dans leur prise en charge et 4) proposer une sélection d’adresses internet utiles en lien
avec la problématique de la littératie en santé.

Cet outil a été présenté a 15 assistants et chefs de clinique de la Policlinique médicale universitaire
(PMU) de Lausanne ainsi qu’a 30 médecins internistes généralistes installés dans la région de
Lausanne qui évalueront son utilité dans le cadre d’un prochain travail de Maitrise.

Les limites principales concernant un tel projet sont le format choisi pour I'outil et le fait de récolter
et de transcrire des informations sur un sujet principalement étudié dans les pays anglo-saxons. Nous
pouvons déja prévoir que des adaptations sur la traduction de certains éléments de I'outil
(notamment les questions de dépistage) seront certainement relevées par les médecins qui auront
testé I'outil. Un travail supplémentaire mené de maniére différente pourra également faire I'objet
d’un futur travail.
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1. INTRODUCTION

Le présent travail est consacré au théme de la « littératie en santé », un terme repris de I'anglais
pour décrire un concept central dans notre systéeme de santé actuel. Ce concept prend en compte les
compétences et les ressources que chacun doit posséder pour gérer I'information nécessaire au
maintien d’'un bon état de santé. Les individus avec un niveau de littératie insuffisant sont plus a
risque d’un mauvais état de santé et cela entraine des co(ts plus importants pour le systeme de
santé (AMA 1999). Il est donc important de pouvoir cibler ces personnes et de leur offrir une bonne
prise en charge.

En Amérique du Nord, de nombreuses études ont déja été menées sur le sujet. L'ampleur de la
problématique est mieux connue et les gouvernements intégrent déja la littératie en santé dans leurs
programmes de prévention en santé’. En Europe, les données sont encore maigres car le sujet n’est
investigué que depuis peu.

Ce travail vient a la suite de celui de Lara Van Leckwyck (2011). Dans son mémoire, elle s’est
interrogée sur la perception de la littératie en santé chez les patients par les médecins de famille. Ces
derniers se disent sensibles au sujet et ont déclaré étre intéressés par un outil qui les aiderait a mieux
prendre en charge les patients avec un niveau de littératie en santé faible (cf. Annexe 1).

En nous basant sur une revue de la littérature, nous avons alors imaginé un outil pouvant tenir dans
la poche d’une blouse de médecin sous la forme d’une brochure A6 dans laquelle les médecins
peuvent trouver des éléments les aidant a mieux dépister et prendre en charge ces patients.

Cet outil, accompagné d’un mode d’emploi, a été distribué a 15 assistants et chefs de clinique de la
Policlinique médicale universitaire (PMU) de Lausanne ainsi qu’a 30 médecins internistes généralistes
installés dans la région de Lausanne et son efficacité sera évaluée ultérieurement dans le cadre d’un
prochain travail de master.

Aprés avoir contextualisé la notion de littératie en santé, la structure de ce mémoire s’articule sur
celle de I'outil élaboré. La premiere partie informe sur la thématique de la littératie en santé, la
seconde résume différents moyens utilisés pour évaluer le niveau de littératie, la troisieme
s’'intéresse aux populations chez qui soupgonner cette problématique et finalement la quatrieme
partie répertorie des adresses internet ol les médecins et les patients peuvent trouver plus d’aide et
d’informations sur le sujet de la littératie en santé.

1.1. CONTEXTE

L’émergence du concept de littératie en santé s’inscrit dans un contexte de complexification de la
médecine et d’un désir d’autonomisation des patients.

En effet, le domaine de la médecine n’a jamais été aussi vaste et ce pour plusieurs raisons. Tout
d’abord, la « médicalisation » (Conrad et Schneider 1980) de certains domaines qui étaient
considérés comme non-médicaux a contribué a élargir le champ de compétences de la médecine
(Bozzini et al. 1981). De plus, I'efficacité des soins est devenue remarquable, ce qui a permis de
gagner la confiance des populations (solutions a de plus en plus de maux, augmentation de
I’espérance de vie, etc) (Velz 2006). Qui plus est, les traitements a disposition sont de plus en plus
nombreux et les systémes de soins se complexifient.

! Health People : programme de promotion de la santé et de prévention des maladies du Département
américain de la santé et des services sociaux.



Les médecins doivent choisir parmi une large panoplie de traitements et sont par ailleurs des
référents en matiére de promotion et de prévention de la santé (Wang et Schmid 2007). La charge
est lourde et amene peu de résultats sans une collaboration active des patients et donc requiert un
niveau de littératie en santé suffisant de leur part. Cette nécessité peut étre apparentée au
phénoméne d’'« empowerment » des patients, c’est-a-dire une responsabilisation et une
autonomisation de ces derniers (Rappaport 1987) afin d’assurer une bonne prise en charge de leur
santé et un succes durable sur le long terme.

En parallele, il existe un désir de la part des patients de participer davantage aux décisions qui
concernent leur santé (Kickbusch 2005). Ce désir de participation active est concrétisé chez les
patients par un niveau accru de connaissances en santé, chose qui est rendue possible
principalement via les moyens de communication modernes. Cependant, cette facilité d’acces est
également synonyme de surinformation et de confusion. De ce fait, un niveau suffisant de littératie
en santé est indispensable aux patients afin de trier le flot d’informations selon leurs degrés de
pertinence.

Ainsi, on constate que la littératie en santé joue un réle central pour le médecin et son patient :
d’une part, elle permet d’assurer un bon état de santé du patient tout au long de son traitement.
D’autre part, elle est également un bon indicateur pour la compréhension du comportement adopté
par un individu face a sa santé. Finalement, cette approche permet également d’évaluer un niveau
d’aide quantifiable par le médecin.

1.2. ORIGINE DU CONCEPT DE LA LITTERATIE EN SANTE

Dans les années 1970-80, des études menées dans plusieurs pays mettent en évidence le fait qu’il
existe encore beaucoup de personnes analphabétes ou illettrées malgré la scolarisation obligatoire
dans les pays industrialisés. Ceci est vu comme un frein a 'autonomie dans la société (Fernandez
2005) et entrave I'accés aux soins (UNESCO 2007)% Les programmes qui visent alors a remédier a ce
probléme se basent sur le concept positif de « literacy » en opposition a I'« illettrisme » qui désigne
un déficit (Fernandez 2005). Le but est d’améliorer la littératie des personnes, leur capacité a lire et a
écrire, afin d’améliorer leur développement social et personnel. 'UNESCO définit la littératie comme
« la capacité d’identifier, de comprendre, d’interpréter, de créer, de communiquer et de calculer, en
utilisant des informations imprimées et écrites associées a divers contextes. L’alphabétisme’ consiste
en un continuum d’apprentissages qui permet aux individus d’atteindre leurs buts, de développer
leurs connaissances et leur potentiel et de participer pleinement a la communauté et a la société en
général. » (Richmond et al. 2005, UNESCO).

Dans ce contexte d’illettrisme, on constate que les personnes avec un niveau insuffisant de littératie
en générale ont un moins bon état de santé (UNESCO 2007). Des lors, il a été question de la
problématique de la littératie dans le domaine de la santé. Historiquement, la premiére utilisation du
terme anglais « Health literacy » remonte au milieu des années 1970 lors d’une conférence
américaine sur I'’éducation en santé (Simonds 1974). Ce terme a ensuite été traduit au Québec par
« littératie en santé » (Pierre dans Giasson et al. 1985). Cette littératie en santé ne connait pas de
consensus quant a sa définition (cf. chapitre 3.1.1). Néanmoins, les experts s’accordent a dire que, a
I'instar de la littératie en général, la littératie en santé exige certaines compétences comme par
exemple le fait de lire des informations sur la santé, d’en comprendre le sens, d’étre critique sur ses
lectures et enfin, de pouvoir agir en conséquence (Conseil canadien sur I'apprentissage 2008).

2 L’Organisation des nations unies pour I’éducation, la science et la culture (UNESCO) décrit I'alphabétisation
comme faisant partie intégrante du droit universel a I’éducation en constituant une base essentielle pour
I'amélioration de I'état de santé (2007).

? Les auteurs traduisent ici « literacy » par alphabétisme, synonyme de littératie.
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Cependant, la littératie en santé mobilise également d’autres ressources que la littératie en général
telle que la prise en compte d’informations transmises oralement ou encore la relation médecin-
patient. Il apparait ainsi, aprés toutes ces raisons évoquées, que le concept de littératie en santé est
un enjeu majeur dans la qualité de la prise en charge des patients dans notre société.

1.3. LITTERATIE EN SANTE FAIBLE: REPERCUSSIONS SOCIALES ET ECONOMIQUES

Les données internationales sur le niveau de littératie en santé sont basées sur des études qui
évaluent la littératie en général mais contiennent également des items concernant la littératie dans
le cadre de la santé”.

Concernant la littératie en général, elle est 'un des facteurs prédicteurs les plus importants de |'état
de santé (Weiss 2007). Plusieurs études montrent qu’elle serait plus importante que certains facteurs
comme le statut socio-économique, le niveau d’éducation et I'appartenance ethnique (Baker et al.
1997 ; Sudore et al. 2006).

De plus, les chiffres obtenus jusqu’a présent rendent compte que la proportion de personnes
possédant un bas niveau de littératie est considérable. Nous citons ici quelques chiffres des
principales études. Aux Etats-Unis, I'Etude nationale sur la littératie des adultes (NAAL) évalue que
qu’un peu plus du tiers de la population est dans cette situation (Kutner et al. , NAAL 2003). Selon
I’Enquéte internationale sur la littératie et les compétences des adultes (ALL), une faible littératie en
santé concerne en moyenne 60% des Canadiens et un peu moins de 50% de la population Suisse
(OCDE 2005).

Méme si un faible niveau de littératie en santé peut se retrouver chez des personnes appartenant a
tous les groupes sociaux, il faut étre conscient de I'existence de populations plus a risque tel que les
personnes agées, les sans-emploi, les minorités ethniques, les personnes ne parlant pas la langue
nationale, les populations a faible revenu, les individus avec une scolarité obligatoire inachevée, un
contexte familiale difficile, des problémes psychiques ou encore des maladies chroniques (Weiss
2007). Nous reviendrons plus en détails sur ces populations a risque au chapitre 3.3.1.

On constate également qu’un faible niveau de littératie en santé peut entrainer de lourdes
répercussions sur la santé des patients aussi bien chez les individus dits a risque que dans la
population générale. En effet, dans une grande partie des cas, il entrave |'accés aux soins,
I'interaction avec les professionnels de la santé ainsi que la gestion de sa santé au quotidien
(Nutbeam 2008). Comparativement a une population ayant un niveau de littératie en santé suffisant,
les études de Dewalt et al. (2004) révelent que cette population présente un moins bon état de santé
général. De plus, ces personnes ont plus de risques de développer des maladies chroniques, maladies
gu’ils gerent également moins bien (Williams et al. 1998). Pour Berkman et al. (2011), ces individus
ont également moins accés aux programmes de prévention, ont une moindre adhérence au
traitement et ont plus souvent recours aux services d’'urgence. Finalement, ces personnes possedent
un taux de mortalité plus élevé que la moyenne (Sudore et al., 2006). Pour plus de précisions sur les
études qui ont démontrées un lien entre I'état de santé et les niveaux de littératie en santé, nous
nous référons au travail de maitrise de Simon Zenklusen (2010).

Les répercussions économiques sont elles aussi conséquentes (Howard et al. 2005; Wagner et al.
2009). Aux Etats-Unis, la totalité des colts est estimée a 73 milliards de dollars, soit 10% du total des
dépenses en santé du pays (Friedland 1998). Les économistes suisses se sont basés sur les chiffres
américains pour estimer les dépenses du pays et les évaluent a 1,5 milliard de francs, soit 3 a 6% des
co(ts de la santé (Spycher 2006).

* Nous reviendrons sur ces études au chapitre 3.1.2.



1.4. LITTERATIE EN SANTE FAIBLE: REPERCUSSIONS AU CABINET MEDICAL

Selon une étude de I'Université de Zirich, le médecin de famille est la 2éme source d’informations
sur la santé pour la population suisse apreés les journaux et les médias (Wang et Schmid 2007). Elle a
donc une grande responsabilité et un réle important a jouer dans la problématique de la littératie en
santé.

Les difficultés qu’un patient avec une faible littératie en santé peut rencontrer dans le cabinet de son
médecin de famille sont les mémes que celles rencontrées dans un cadre de soins en général. Elles
peuvent toucher différents aspects. Tout d’abord, la plupart du temps, le niveau de littératie du
patient est surestimé car ce dernier tend a cacher ses lacunes par honte. De fait, ce dernier
éprouvera des difficultés a lire le billet de rendez-vous, I'adresse du spécialiste chez qui il doit se
rendre, la posologie inscrite sur I'emballage de ses médicaments, la prescription écrite sur
I'ordonnance ou méme a comprendre les explications concernant la bonne prise de son traitement
(Safeer et Keenan 2005). De plus, le médecin généraliste est confronté a des difficultés dans le
recueil de I'anamneése et dans la prise en charge de maladies chroniques chez le patient avec un
niveau insuffisant de littératie en santé (Williams et al. 2002).

A ce jour, différents tests sont utilisés pour évaluer le niveau de littératie en santé des patients au
cabinet. Nous reviendrons plus en détails sur ces tests au chapitre 3.2. La grande majorité de ces
tests n’est malheureusement pas adaptée a la consultation en cabinet médical en raison du temps
nécessaire a leur réalisation. En outre, des outils de travail concernant le dépistage du manque de
littératie en santé ont été développés dans les pays anglo-saxons. Ces derniers se sont révélés
efficaces mais il n’existe pas, a ce jour, d’équivalent validé en francais.

A notre connaissance, aucune étude n’a été effectuée sur la prévalence estimée des patients au
cabinet possédant un faible niveau de littératie en santé. Des études interrogent les praticiens sur
I’estimation qu’ils font de cette prévalence dans leur cabinet (Schlichting et al. 2007) ou sur son
implication dans la relation avec leur patient (Safeer et Keenan 2005). D’aprés ces études, il apparait
que les praticiens utilisent un plus grand nombre de stratégies de soins pour les patients chez
lesquels un faible niveau de littératie est connu et ce dans le but d’améliorer leur prise en charge.
Cependant, les médecins rapportent se sentir moins a |’aise avec cette catégorie de patients. De ce
fait, il semble donc indispensable que les médecins puissent étre suffisamment formés afin d’étre les
plus performants possibles dans leurs stratégies de prise en charge (Seligman et al. 2005).

De plus, méme si des populations a risque semblent avoir été identifiées a travers des revues
d’experts selon des études internationales (Institute of Medicine 2004 ; Weiss 2007), les données sur
les patients au cabinet du praticien avec un faible niveau de littératie manquent. On peut ainsi se
demander si les individus a risque d’une faible littératie en santé dans la population générale font
partie des patients consultant le plus facilement au cabinet. Selon I'Enquéte suisse sur la santé 2002,
I’age influence le recours aux soins. De plus, la fréquence des consultations dépend de I'dge et
augmente chez les hommes et les femmes aprées 65 ans. Les chercheurs observent également que les
personnes avec une formation secondaire ou tertiaire vont moins fréquemment consulter leur
médecin que les personnes ayant achevé uniquement leur scolarité obligatoire, de méme que les
personnes avec des difficultés de langue. Sans pouvoir faire de lien direct, ces quelques données
semblent montrer que la patientele des cabinets des médecins de familles comprend une proportion
non négligeable de personnes a risque d’un faible niveau de littératie en santé.

De plus, selon le travail de Lara Van Leckwyck en 2011 portant sur un état des lieux sur la perception
des médecins de famille vaudois du niveau de littératie en santé de leurs patients, les médecins
interrogés se disent sensibles a cette problématique. En effet, la plupart d’entre eux estiment
posséder les outils nécessaires pour prendre en charge ces patients.
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On constate cependant que de nouveaux outils pourraient les intéresser. Ces derniers souhaiteraient
notamment un outil qui faciliterait leur mission de dépistage. Dans cette étude, il apparait
également que les médecins sous-estiment la prévalence de la faible littératie au sein de leur
patientele par rapport a ce que I'on peut retrouver dans la littérature médicale et scientifique.

Suite a ce travail, nous avons souhaité élaborer un outil qui tend a répondre a cette demande. Nous
avons ainsi élaboré un petit fascicule avec différents éléments retenant I'attention du médecin et
pouvant notamment l'aider dans le dépistage des personnes présentant un manque de littératie en
santé. Sur cette brochure, figurent également des conseils et des adresses utiles au médecin pour
améliorer la qualité de la prise en charge de ses patients.



2. OBJECTIFS ET METHODOLOGIE

Ce travail a pour but I'élaboration d’un outil qui aiderait les médecins généralistes internistes
installés en cabinet médical ou travaillant dans d’autres structures ambulatoires a mieux prendre en
charge les patients possédant un faible niveau de littératie en santé. Cet outil comprend plusieurs
objectifs :
- Sensibiliser et informer les médecins généralistes internistes a la problématique de la
littératie en santé
- Offrir une aide au dépistage du niveau de littératie en santé de leurs patients
- Proposer une aide a la prise en charge des patients avec un faible niveau de littératie
en souhaitant:
0 fournir une liste de moyens pratiques basés sur une revue de la littérature pour aider
les médecins généralistes internistes dans leur prise en charge
0 proposer une sélection d’adresses internet utiles en lien avec la problématique de la
littératie en santé

Afin d’atteindre cet objectif, nous avons tout d’abord effectué une revue de littérature (non
systématique) a I'aide de la base de données « Pubmed » en utilisant les mots-clefs « health literacy
», « general practice », « primary health care », « assessment » et « tools ». Nous avons complété
nos recherches a l'aide de « Google » pour les données démographiques trouvées sur des sites
gouvernementaux et pour recueillir des données francophones et suisses. Nous avons ensuite
élaboré le design de I'outil que nous voulions créer. Pour nous orienter dans nos choix, nous avons
recueilli, de maniére informelle, les avis de 3 médecins généralistes internistes installés en Romandie,
de deux responsables de la section vaudoise Lire&Ecrire ainsi que de la personne chargée de projet
du CIPRET-Vaud, centre d’information pour la prévention du tabagisme de la Ligues de santé. Les
articles trouvés ont été ensuite triés selon leur correspondance aux différentes parties de I’outil.
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3. ELABORATION DE L'OUTIL

Le format de I'outil a été pensé pour pouvoir tenir dans la poche d’une blouse de médecin de fagon a
étre facilement a portée de main lors des consultations. Ainsi il se présente sous la forme d’une
brochure A6 avec quatre faces.

La premiere face présente le sujet. Elle contient une définition de la littératie en santé et un
descriptif de ce qu’implique, dans notre société, un niveau de littératie faible ou insuffisant et le seuil
adéquat a posséder.

Sur la seconde face se trouvent la traduction de questions qui évaluent de maniére significative si un
patient possede ou non un niveau de littératie en santé suffisant.

La troisieme face fait I'inventaire des différents éléments révélateurs d’un faible niveau de littératie
en santé. Une seconde partie énumere et rappelle les moyens les plus utilisés et efficaces pour
permettre une bonne communication entre le médecin traitant et son patient.

Sur la quatrieme face, nous avons dressé une liste d’adresses internet afin de permettre au patient
d’optimiser ses compétences en santé. Ces sites spécialisés permettent d’obtenir des informations
supplémentaires sur cette thématique, notamment a travers des liens renvoyant a des brochures, a
des vidéos (visant a imager davantage les informations médicales), ou encore a des adresses de
différents spécialistes dans différents domaines. Ce dernier outil offre ainsi au patient une possibilité
supplémentaire d’obtenir de I'information sur son traitement et ce, de maniére facilement accessible
et adaptée au niveau de compréhension de chacun.

3.1 PREMIERE FACE

Etant donné la méconnaissance du concept de littératie en Suisse Romande, nous avons jugé
indispensable de fournir des connaissances générales sur le sujet afin de sensibiliser et informer les
médecins utilisant notre outil.

3.1.1 CHOIX D’UNE DEFINITION DE LA LITTERATIE EN SANTE

Comme nous l'avons vu, a I’'heure actuelle, il n’existe pas de consensus sur une seule définition. Le
concept est récent et depuis sa premiere utilisation dans les années 1970, il a évolué et s’est élargi.
Dans ce chapitre, nous avons relevé les définitions qui nous ont paru les plus pertinentes pour
illustrer cette évolution et pour mieux comprendre le concept de la littératie en santé. Nous
expliquons également quelle définition nous avons retenu pour notre outil et les raisons de notre
choix.

Dans les premieres définitions, il est surtout question de la littératie en générale transposée dans le
cadre de la santé. On peut alors relever la définition du Conseil scientifique de I’Association médicale
américaine (AMA) selon laquelle la littératie en santé est la « capacité de lire, écrire, comprendre des
textes écrits et calculer dans le contexte de la santé » (AMA 1999). Cette définition est rapidement
élargie par d’autres auteurs qui estiment, a juste titre, que maintenir une bonne santé ne passe pas
seulement par le fait de pouvoir lire et comprendre des informations médicales. D’autres éléments
entrent en jeu comme par exemple les interactions avec les différents acteurs de la santé.
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Au niveau international, I'organisation mondiale de la santé a opté en 1998 pour une définition plus
large :

« La littératie en santé regroupe les aptitudes cognitives et sociales qui déterminent la motivation et
la capacité des individus a obtenir, a comprendre et a utiliser des informations d’une facon qui
favorise et maintienne une bonne santé. » (Nutbeam 1998).

A la méme période, un comité formé par I'Institut de médecine de I’Académie nationale des sciences
aux Etats-Unis (NAS) s’est penché sur la question de la littératie en santé. Dans son rapport de 2004,
ce comité utilise une définition également élargie:

« La littératie en santé est la mesure dans laquelle une personne est capable d’obtenir, de traiter et
de comprendre I'information de base sur la santé et les services dont elle a besoin pour prendre des
décisions éclairées sur sa santé. » (Selden et al. 2000).

Cette définition, a l'instar de celle de 'OMS, ne prend plus seulement en compte les compétences en
littératie générale. Le comité explique dans son rapport que la capacité d’obtenir, de traiter et de
comprendre l'information fait référence aux capacités innées de I'individu et aux compétences qu'’il
peut acquérir. De plus, les performances d’un individu sont également influencées par I'éducation et
modulées par la culture, le langage, la qualité de I'information transmise par le médecin, le personnel
soignant ou encore le contexte de vie (IOM 2004). Le comité met alors en évidence que la littératie
en santé comporte des facteurs individuels et sociétaux.

Le Groupe d’experts en littératie en santé canadien’ utilise une définition similaire a celle de Selden
et al. avec la notion que la littératie en santé a un impact différent selon le contexte et I'age:

« La littératie en santé est la capacité d’obtenir, de comprendre, d’évaluer et de transmettre
I'information afin de favoriser, de conserver et d’améliorer sa santé dans divers contextes et a tout
dge. » (Rootman et Gordon-El-Bihbety 2008)

En précisant « selon le contexte et I'age », ce groupe d’experts reléve que la littératie en santé est un
concept théorique dynamique et en pleine évolution. De plus, elle est en lien avec I'’éducation mais
aussi avec I'expérience de vie et les besoins de traitement selon les moments de la vie.

D’autres auteurs ont décrit la littératie en santé comme impliquant plusieurs dimensions (Nutbeam
et al. 2000 ; Zarcadoolas et al. 2003 ; Freedman et al. 2009). Nutbeam et al. décrivent ainsi trois
aspects. Premierement |'aspect « fonctionnel » de la littératie en santé. Il fait référence aux
compétences de base en lecture, en écriture et en calculs. Ces compétences, que I'on trouve dans la
définition de I'AMA (1999), sont relatives a la capacité d’un individu a fonctionner de maniere
autonome dans la vie de tous les jours. Le second aspect est la littératie en santé « interactive ». Cela
élargit les compétences fonctionnelles a des taches plus complexes. Suivant les circonstances, il faut
étre capable d’interagir activement avec les fournisseurs de soins et pouvoir interpréter et appliquer
I'information recue. Troisiemement, la littératie en santé « critique » est une compétence encore
plus avancée pour analyser de maniére critique I'information afin que le patient puisse exercer un
plus grand contréle sur sa propre santé (Nutbeam et al. 2000). Ces 3 dimensions, qui sortent du
cadre plus restreint de la littératie générale, permettent ainsi d’'une part d’améliorer I'autonomie et
la responsabilisation des patients et d’autre part, les guident vers un plus large panel de choix afin
d’améliorer leur santé (Frisch et al. 2011).

> Ce groupe a été mandaté par I’Association canadienne de santé publique (ACSP) pour fournir une analyse de
la problématique au Canada.

12



Dans les définitions les plus récentes, ces différentes dimensions sont reprises comme dans celle
proposée par Kickbusch et al. en 2006:

« La capacité de prendre, dans la vie quotidienne, des décisions qui influent positivement sur la santé
— a la maison, au sein de la communauté, au travail, dans le systéme sanitaire, sur le marché et dans
la société en général.» (Kickbusch et al. 2006)

Cette définition élargie prend en compte de nombreuses dimensions dans différents domaines de la
santé. Son bienfondé se retrouve également a travers des études a grande échelle, comme celles
menées en Suisse par Wang et Schmid 2007 et Wieser et al. 2008. Cette définition sous-entend ainsi
que pour gérer I'état de santé de maniére optimale d’'une personne présentant un manque de
littératie en santé, il faut que cette derniere puisse avoir acces a différents services et interagir avec
différents acteurs, autres que son médecin de famille.

Ces définitions tres élargies de la littératie en santé semblent donc trouver leur sens dans certaines
études a grande échelle mais pas dans des études de plus petite portée telle que la nbtre. Ainsi, en
raison de I'échelle réduite de notre travail, nous avons choisi de retenir la définition proposée par
Selden et al. en 2000. Cette derniere définition nous est en effet apparu plus pertinent car elle se
concentre sur les compétences des patients et leur maniére de gérer leur santé au quotidien plus
gue sur le contexte de santé dans lequel ils évoluent. De plus, le médecin de famille a la possibilité
d’agir plus efficacement sur les compétences en santé de ses patients que sur tous les secteurs
sociaux dans lesquels ces mémes patients évoluent. Cette définition nous a donc paru plus aisément
assimilable pour les médecins de premier recours.

Il est a noter également que notre choix s’est porté sur la définition la plus citée dans la littérature.
Pour cause, elle a été prise comme référence pour plusieurs études d’envergures nationales et
internationale®, dont deux études importantes, I'étude NAAL en 2003 (National assessment of adult
literacy) au Etats-Unis et 'ELCA en 2003 (Enquéte sur la littératie et les compétences des adultes, en
anglais ALL-Adult literacy and lifeskills survey). Ces études ont toutes deux fourni des données
importantes sur 'ampleur du probléeme dans ces pays et ont servi de référence pour de nombreux
autres pays, notamment en Europe.

En conclusion, malgré la profusion de définitions de la littératie en santé, notre choix s’est
naturellement porté sur la définition de Selden et ce pour plusieurs raisons : elle se centre
principalement sur le patient mais également parce qu’elle est la plus citée dans la littérature et sert
de référence pour les pays européens.

® ’Institut américain de médecine (U.S. Institue of Medicine), le Département américain de la santé et des
services sociaux (U.S. Department of Health and Human Services) ainsi que le Comité américain pour les
normes nationales d’éducation en santé (National Health Education Standards) s’y référent. Le Département
américain de la santé et des services sociaux base les objectifs de son programme de promotion de la santé et
de prévention des maladies Healthy People 2010. Le dernier programme débuté en 2010, Healthy People 2020,
fait toujours référence a cette définition.
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3.1.2 NIVEAUX DE LITTERATIE EN SANTE

Pour évaluer le niveau de littératie en santé, il existe des gradations selon le niveau de lecture et
selon une échelle de compétences dans le domaine de la santé.

La plupart des tests utilisent la gradation selon le niveau de lecture. Ces tests sont américains et
utilisés en Amérique du Nord selon les niveaux scolaires de lecture américains (cf. Annexe Il).

Ce sont notamment le THOFLA (Test of Functional Health literacy in Adults) (Parker et al. 1995) et le
REALM (Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine) (Davis et al. 1993). Le THOFLA comprend 67
items qui testent la compréhension de textes (compéter des textes lacunaires) ainsi que la résolution
de problemes liés a la numératie (étre capable de reconnaitre la date sur une feuille de rendez-vous,
lire et comprendre la posologie sur un emballage de médicament, etc). Le REALM consiste a lire une
liste de 66 mots médicaux classés par ordre de difficulté. Les réponses de ces deux tests ne
correspondent pas a la méme échelle de points mais elles sont séparées en trois catégories
similaires : littératie « limitée » (niveau de lecture <6°™ année primaire), « marginale » (niveau de
lecture des 7-8°™ années d’école obligatoire) et « adéquate » (niveau de lecture 29°™ et derniére
année d’école obligatoire). Seules les personnes atteignant la catégorie de littératie « adéquate »
sont considérées comme ayant un niveau de littératie en santé suffisant pour pouvoir gérer leur
santé sans difficulté.

La seule échelle de niveau de littératie en santé qui a été créée pour se distancer au mieux de la
littératie en général est I’échelle élaborée par les américains Rudd et al. en 2004. Sur les bases d’une
étude internationale, 'enquéte Adult literacy and lifestyles survey (ALL)” menée dans 7 pays® faisant
partie de I'Organisation de Coopération et de Développement Economiques (OCDE) qui a évalué le
niveau de littératie en général de la population, Rudd et al. ont élaboré I’échelle de compétences en
santé Health activities literacy scale (HALS) (Rudd et al. 2004) sur laquelle nous reviendrons. L’étude
ALL a elle évalué le niveau de la littératie en général de la population selon 350 items classés en
guatre domaines : la compréhension de textes suivis, la compréhension de textes schématiques, la
numératie (calculs) et la résolution de problémes (exposition d’un probléme qui fait appelle a
plusieurs compétences pour étre résolu). Parmi ces items, plus de la moitié (191 items) concernaient
des activités liées a la santé au sens large comme la promotion de la santé, la protection de la santé,
la prévention des maladies, les soins de santé et la compréhension du systéme de santé. Selon le
taux de réponses correctes pour chaque item, ces 350 items ont ensuite été répartis en 5 niveaux de
littératie générale. Chaque niveau requiert des compétences qui lui sont propres. De plus, chaque
niveau supplémentaire demande l'intégration des compétences des niveaux inférieurs (cf. tableaux
Annexe Ill).

7 Enquéte sur la littératie et les compétences des adultes (ELCA) en frangais
8 Bermudes, ltalie, Norveége, Canada, Etats-Unis, Suisse, Etat du Noevo Leon au Mexique
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Rudd et al. ont alors repris les 350 items étudiés par 'OCDE et ont créé leur propre échelle de
compétences en santé en les classant par ordre de difficulté. Aprés que Rudd et al. aient appliqué
leur échelle de littératie en santé sur les données canadiennes de I'étude ALL, 'OCDE a adapté la
description des différents niveaux comme noté ci-dessous dans le Tableau 1 :

Niveaux Intervalles de points | Interprétations

Niveau 1 0-225 Compétences trés faibles. A ce niveau, une personne peut
étre incapable de déterminer correctement la dose de
médicament a administrer a un enfant d’aprés le mode
d’emploi indiqué sur I'emballage.

Niveau 2 226 —275 Lecture de textes simples, explicites, correspondant a des
taches peu complexes. A ce niveau, une personne peut avoir
acquis des compétences suffisantes pour répondre aux
exigences quotidiennes de la vie, mais, a cause de son faible
niveau de compétences, il lui est difficile de faire face a des
défis comme I"assimilation de compétences
professionnelles.

Niveau 3 276 - 325 Minimum convenable pour composer avec les exigences de
la vie quotidienne et du travail dans une société complexe et
évoluée. Il dénote a peu pres le niveau de compétences
nécessaire pour obtenir un diplome d’études secondaires et
accéder aux études postsecondaires.

Niveaux4 et5 | 326 - 500 Compétences supérieures. A ces niveaux, une personne
peut traiter de I'information beaucoup plus complexe.

Tableau 1 : Définition des niveaux de Littératie (EIACA 2003)°

Pour la littératie en générale ou la littératie en santé, le niveau seuil a atteindre pour pouvoir gérer
sans probléme son quotidien dans notre société est le niveau 3. Il faut relever que, malgré leurs
points communs, les échelles de niveaux lecture et de compétences en santé ne sont pas
superposables dans leur gradation selon la littérature actuelle. Ainsi, les niveaux décrits par 'OCDE
ne peuvent pas étre utilisés lorsque I’'on décrit les résultats du TOFHLA.

Pour saisir ce qu’implique de maniere pratique et concréte un faible niveau de littératie en santé au
qguotidien, nous voulions choisir un descriptif parlant. Le TOFHLA et le REALM sont moins explicites
en qualifiant les niveaux de littératie en santé par limites, marginaux ou adéquats. Pour notre outil,
nous avons préféré le descriptif des niveaux rédigé par I'OCDE. En effet ces niveaux semblent plus
pertinents lorsque I'on parle de littératie en santé car ils dépassent le simple cadre de la littératie
générale et se rapprochent plus du concept de littératie tel que le définissent les différents auteurs
depuis Selden et al. en 2000.

3.1.3 SITUATION EN SUISSE

A notre connaissance, il n’y a pas d’étude qui ait mesuré objectivement la littératie en santé de la
population suisse. Cependant plusieurs études renseignent sur le comportement des Suisses vis-a-vis
de leur santé, leurs connaissances, |'autoévaluation de leur état de santé ou I'utilisation des
différents services du systeme de soins (Eichler et al. 2008 ; Lieberherr et al. 2007 ; Wang et Schmid
2006 ; Wieser et al. 2008).

? Enquéte internationale sur I'alphabétisation et les compétences des adultes d’EIACA correspond au volet
canadien de I'ELCA
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Des études évaluent la littératie générale dans le domaine de la santé (OCDE 2005). Dans ce chapitre
nous évoquons essentiellement trois études et leurs principaux résultats qui permettent de fournir
un apercu de la littératie en santé en Suisse.

L’Enquéte internationale sur la littératie et les compétences des adultes (OCDE 2005) estime que 40
a 66% des adultes suisses n’atteignent que les niveaux 1 et 2 de I'échelle de 'OCDE. C’est a partir de
ces chiffres et selon des estimations des colts aux Etats-Unis(Frieland 1998) que les dépenses
supplémentaires liéesa un niveau de littératie en santé insuffisant ont été évaluées en Suisse™
(Spycher 2006).

Une étude menée par I'Université de Zirich a évalué les compétences des citoyens suisses en
matiere de santé en se concentrant sur quatre compétences clés telles que définies par le modele
OCDE, a savoir les connaissances, les attitudes, les valeurs et les comportements des individus (Wang
et Schmid 2007). Des différences notables ont été constatées entre la Suisse alémanique, romande et
italienne. Des facteurs culturels et structurels influencent donc les compétences en santé. Ainsi les
Tessinois rencontrent le plus de difficultés face a la complexité des décisions en santé car la qualité
des informations écrites et de la communication médecin-patient n’est pas satisfaisante. Au
contraire, les Suisses alémaniques se montrent les plus enclins a une participation active, les
informations étant plus claires et facilement disponibles dans leur région. Les Suisses romands
estiment que la participation des citoyens aux décisions politiques en matiére de santé est
insuffisante, ils sont moins ouverts a I'utilisation des nouveaux moyens de communication dans le
domaine de la santé et se décrivent moins actifs et dans les auto-soins que les alémaniques et les
tessinois.

En 2007, Promotion Santé Suisse crée avec Merck Sharp & Dohme-Chibret AG (MSD) I'Alliance
Compétences en matiere de santé. L'objectif est d’améliorer les compétences en santé de la
population suisse. L’Alliance met en réseau les acteurs des domaines de la santé, de la science, de
I'éducation, de la politique, de I'économie et des médias dans ce but. Elle développe des stratégies
pour promouvoir les compétences et soutient les projets qui vont dans ce sens.

Dans ce cadre, Zircher Hochschule fir Angewandte Wissenschaften (zhaw) et I'Université de
Lausanne ont mené une étude intitulée "Compétences en matiére de santé'' du point de vue
économique et données pour la Suisse" (Wieser et al. 2008). Ils y comparent six études menées en
Suisse, dont celle de I'Université de Zurich de Wang et Schmid et le volet suisse de I'enquéte de
I’OCDE. Il en ressort principalement trois points. Premieérement, des populations a risque de posséder
une faible littératie en santé comme les personnes agées et les migrants (Kirsch et al. 1993) sont
sous-représentés dans ces études qui se basent majoritairement sur des données concernant la
population active suisse. Deuxiemement, la littératie en santé est principalement mesurée selon des
questions d’autoévaluation et parait surestimée lorsque I'on regarde les réponses des questions sur
les connaissances générales en santé. Finalement, on ne peut pas évaluer clairement I'impact
économique car aucune de ces six études n’inclue des informations sur les ressources utilisées dans
le systéme de santé et le niveau de littératie en santé.

Une autre étude mandatée par I'Alliance suisse Compétences en santé s’est intéressée a ce que les
cantons connaissent sur la littératie en santé, quelle définition ils lui donnent et finalement un
inventaire des activités mis en ceuvre pour promouvoir ce domaine (Lehmann 2011). Les résultats
montrent que ce sujet est connu des acteurs cantonaux (politiques, médecins cantonaux, etc), qu’il
n’est pas un objectif prioritaire de santé publique et que la définition de Kickbusch et al est en
majorité retenue.

0 cf chapitre 1.1.3
"la plupart des études menées en Suisse utilisent encore le terme de « compétences en santé », traduit de
I'allemand « Gesundheitskompetenz ».
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Des interventions en promotion et prévention de la santé sur des groupes de population cibles sont
entreprises mais le sujet n’est pas encore suffisamment ancré dans la loi ou la politique cantonale
selon les personnes interrogées.

Ainsi, plusieurs éléments sont a retenir de ces études. Tout d’abord, il faut relever I'influence des
différences culturelles entre les différentes régions de Suisse sur la littératie en santé. On constate
ensuite que les études scientifiques portant sur la littératie en santé sont actuellement rares, sont
réalisées avec différents biais et ne sont pas toujours adaptés aux situations des patients: sous-
évaluation des populations a risque, méthodes d’évaluation possiblement inadaptées et finalement
absence de données sur les ressources économiques mobilisées. Enfin, un renforcement des efforts
au niveau cantonal et national devrait étre entrepris concernant les études sur ce sujet et la mise en
pratiques des connaissances scientifiques médicales. Dans cette idée, des instances telles que
Alliances Compétences en santé, ainsi que d’autres partenaires pourraient travailler de concert afin
de permettre des changements aux niveaux politique, |égislatif et social.

3.2 DEUXIEME FACE
3.2.1 OUTILS DE DEPISTAGE

Plusieurs tests ont été élaborés depuis ces derniéres décennies pour mesurer la littératie en santé
des populations. Ce n’est pas une entreprise aisée car, comme évoqué jusqu’ici, la littératie en santé
est un concept qui a beaucoup évolué et il n’y pas de consensus sur une définition unique.

Les premiers tests qui ont tentés de quantifier la littératie en santé sont des tests comme le TOFHLA
et le REALM qui évaluent la compréhension de textes et la lecture dans le contexte de la santé. Ces
tests sont actuellement utilisés dans le domaine de la recherche. lls sont volumineux et demandent
du temps pour étre entierement effectués (en particulier le TOFHLA qui prend en moyenne 22
minutes). lls sont alors peu applicables dans le cadre du cabinet du médecin généralisteou le temps
de consultation est limité. Ces tests ont alors été repensés et il en existe des versions raccourcies
comme le S-THOFLA (Baker et al 1999) et le REALM-Short Form (Arozullah et al. 2007) qui prennent
environ la moitié du temps. Une autre limite de ces tests est que, la plupart du temps, ils évaluent la
littératie en langue anglaise. Ces tests ne sont donc pas pertinents pour les personnes de langue
étrangere. Il n'existe en effet qu’'une adaptation espagnole du TOFHLA et de sa version courte ainsi
gu’une version en hébreux (Baron-Epel et al 2007). Le SAHLSA (Lee et al. 2006) est la traduction du
test REALM en espagnol. Il n’y a donc pas de traduction francgaise de ce type d’étude.

Toujours sur ce méme mode de dépistage par la compréhension de textes, certains tests se sont
basés plus spécifiqguement sur des questions concernant un sujet de santé ou une maladie donnée.
Nous pouvons citer les tests comme le Literacy Assessment for Diabetes (LAD) (Nath et al. 2001) qui
est un équivalent au REALM (ordre des mots selon leur difficulté de lecture, temps du test) mais
utilise des mots spécifiques au domaine du diabéte. Le Diabetes Numeracy Test (DNT) (Huizinga et al.
2008) correspond au TOFHLA spécifigue au domaine du diabete. Le Medical Terminology
Achievement Reading Test (MART) (Hanson-Divers 1997) mime une étiquette de prescription (méme
format) sur laquelle on demande au patient de reconnaitre et de lire certains mots. Le Medical Term
Recognition Test (METER) (Rawson et al. 2009), un test trés bien corrélé au REALM, comprenant une
liste de 80 mots. Les patients doivent mettre une croix devant ceux qu’ils estiment étre du domaine
médical. Il prend 2 minutes et, comparé au REALM, il teste davantage la compréhension écrite.
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Un autre test qui évalue le patient sur un aspect plus pratique est le Newest Vital Sign (NVS) (Weiss
et al. 2005). Le patient doit répondre a 6 questions sur la compréhension d’un tableau avec les
valeurs nutritives d’une glace comme ceux que l'on retrouve couramment sur les emballages
alimentaires. Cet exercice prend moins de 3 minutes et est donc considéré comme utilisable en
consultation (Johnson et Weiss 2008). Il existe une version en anglais et une autre en espagnol
(NVS-E).

En résumé, pour ces différents types de tests, il est possible de dépister un certain déficit en littératie
en général qui peut entraver une bonne compréhension de I'information en santé. Leurs résultats
ont ainsi montré une bonne corrélation entre la littératie et I'état de santé des personnes testées.
Cependant, ces tests ne prennent pas en compte d’autres compétences nécessaires a la littératie en
santé tels que I'aspect relationnel avec les soignants ou la capacité que le patient a de chercher une
information en santé s’il en a besoin. De plus, ce ne sont pas des tests idéaux a réaliser dans toutes
les situations. On remarque en effet, qu’ils sont essentiellement utilisés dans la recherche et non a
travers des études longitudinales au cabinet. En outre, ce type de test qui évalue des compétences
en lecture ou en calcul peut également générer du stress ou paraitre stigmatisant pour certains
patients, surtout dans le cadre d’une consultation en clinique. D’autre part, bien que la durée de
certains de ces tests aient été raccourcies, la plupart d’entre eux demande passablement de temps et
d’organisation pour les médecins et les patients et s’averent donc difficiles a étre mis en ceuvre.

Une autre approche ayant été développée afin évaluer la littératie en santé est l'utilisation de
guestions simples de dépistage (cf. Annexe IV). En effet, des chercheurs se sont penchés sur les
moyens de trouver une facon rapide, non stigmatisante et efficace pour évaluer la littératie en santé
des patients lors de consultations. Différents auteurs ont mis en évidence des questions non-
intrusives qui, comparées aux tests standards comme le REALM, sont jugés par les spécialistes
comme présentant une valeur prédictive de qualité ainsi qu’'une bonne sensibilité (Williams et al.
1995 ; Bennett et al. 2003 ; Sanders et al. 2004)™. Les questions les plus étudiées dans la littérature
sont celle formulées dans I'’étude de Chew et al. (2004). Ces auteurs ont formulé 16 questions a partir
des résultats d’une étude qui a mis en évidence différents domaines™ ol les patients avec des
difficultés de lecture peuvent rencontrer des problemes dans le systeme de soins (Backer et al.
1996). Dans un premier temps, ils ont d’abord posé ces questions a des patients en consultation
préopératoire dans une clinique américaine de Seattle. Dans un deuxiéme temps, ces mémes
patients ont passé le test S-TOFHLA. En comparaison avec le test de référence S-TOFHLA, les
réponses de trois questions ressortent comme étant efficaces pour détecter une littératie en santé
faible (Chew et al. 2004). Ces questions sont les suivantes: “How often do you have someone help you
read hospital materials?” (abrégée “Help Read”); “How confident are you filling out medical forms by
yourself?” (abrégée “Confident With Forms”) ; “How often do you have problems learning about your
medical condition because of difficulty understanding written information?” (abrégée “Problems
Learning”). Leurs résultats ont été confirmés par d’autres études (Wallace et al. 2006; Chew et al.
2008) qui les ont notamment comparé avec le REALM et le S-TOFHLA. Ces résultats sont ainsi
significatifs et tendent donc a valider ces questions.

Ce type de questions se révele particulierement intéressant dans le cadre de notre travail pour
évaluer la littératie en santé de patients en consultation chez leur médecin de famille. Etant donné
leur validation aux Etats-Unis, nous nous sommes demandé si une adaptation francaise peut étre
pertinente pour les médecins de famille de notre région.

2 Cf. Annexe IV.

B Les domaines relevés sont: s’orienter (aller a I’hopital et s’orienter a I'intérieur de celui-ci), compléter des
formulaires, suivre les instructions pour leur médication, interagir avec les fournisseurs de soins et comprendre
les feuilles de rendez-vous.
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Ces trois questions, ainsi que leurs réponses, ont été traduites par un procédé de translation-back-
translation™®. Pour chaque question, il est possible de répondre de 5 maniéres® :
e Help Read: « A quelle fréquence vous arrive-t-il de faire appel & quelqu’un pour vous aider
lire les documents hospitaliers? »
Réponses possibles : Jamais ; Occasionnellement ; Parfois ; Souvent ; Toujours
» Confident with forms: « A quel point vous sentez-vous sir(e) pour remplir seul(e) des
formulaires médicaux? »
Réponses possibles : Extrémement; Beaucoup; Plutét ; Un peu ; Pas du tout
* Problems Learning: « A quelle fréquence vous arrive-t-il de rencontrer des problémes a
comprendre votre pathologie (maladie) en raison de difficultés a comprendre des
informations écrites? »

Réponses possibles : Jamais ; Occasionnellement ; Parfois ; Souvent ; Toujours

Selon les populations testées avec ces questions, les personnes ayant répondu par les premiéres ou
deuxiemes réponses ne possédaient pas un niveau de littératie en santé suffisant en comparaison
avec les tests de contrbéle. Autrement dit, les patients qui répondent par «Jamais» ou
« Occasionnellement » et « Extrémement » ou « Beaucoup » peuvent étre a risque d’un faible niveau
de littératie en santé.

Des études américaines ont également voulu savoir si une seule de ces questions suffit au dépistage
ou si I'association de deux ou trois de ces questions est meilleure (Chew et al. 2008). Les réponses de
chaque question ont été gradué de 0 a 4 points et additionnées. Cela n’a pas montré d’augmentation
significative de la sensibilité et de la spécificité de ces questions. Sur notre outil, nous avons
cependant introduit une cotation par points. Le but est de permettre une meilleure lisibilité. On peut
de plus garder en téte qu’il pourrait étre intéressant de tester I'association de ces questions traduites
en francais dans des travaux futurs.

A noter finalement que d’autres études ont tenté de combiner ces questions en une seule (Morris et
al 2006) et en y associant d’autres données pour étre plus fin dans I’évaluation du niveau de
littératie en santé (Jeppesen et al 2009).

Il est vrai que ces questions courtes de dépistage ne prennent peut-étre pas en compte tous les
aspects de la littératie en santé que I'on retrouve dans les définitions récentes’® et dans la modalité
d’évaluation de I'échelle HALS. Cela dit, comparé aux tests de dépistages standards utilisés en
recherche, ce type de dépistage reste idéal a intégrer dans la pratique en clinique.

De facon globale, la littératie en santé est évaluée par des tests qui concernent essentiellement la
littératie en général. Les tests standards sont utilisés en recherche, ils sont volumineux et prennent
du temps. Concernant la pratique en clinique, les moyens les plus adaptés pour évaluer le niveau de
littératie en santé des patients sont des questions courtes de dépistage qui concernent de maniere
indirecte la littératie générale dans le cadre de la santé. Dans la littérature anglo-saxonne, trois de
ces questions sont particulierement étudiées et démontrent une bonne efficacité. Nous avons alors
souhaité les adapter en francais et les proposer aux médecins de famille de la région par
I'intermédiaire de notre outil.

3.3. TROISIEME FACE

 Traduction dans une langue étrangeére d’un texte qui a déja été traduit auparavant puis retranscrit en sa
langue originale. Procédé permettant une approche plus littérale de la traduction.
15 \ . ’ \ . . . .

Selon un modele de « likert scale ». C'est un modele qui comprend un nombre impair de niveaux
d'appréciation, allant le plus souvent de « tout a fait » a « pas du tout », utilisée pour que la personne
interrogée exprime son approbation a I'égard d'un sujet.

1 cf. chapitre 3.1.1.
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3.3.1. QUAND PENSER A UN NIVEAU DE LITTERATIE FAIBLE ?

Identifier les individus avec un faible niveau de littératie en santé au cabinet du généraliste est une
tache complexe. Afin de faciliter I'identification de ces patients, un Manuel des cliniciens de
I’Association médicale américaine a été constitué en 2007 en se basant sur les études disponibles.
Dans la littérature, plusieurs populations a risque d’un faible niveau de littératie ont été identifiées.
Les plus touchées sont les personnes agées de plus de 66 ans (Conseil canadien de I'apprentissage
2008 ; Baker et al 2008), les immigrés qui ne parlent pas la langue du pays d’accueil, et les sans
emploi (Conseil canadien sur I'apprentissage 2008). Les personnes qui n’ont pas été scolarisées ou
qui n"ont pas terminé I’école obligatoire sont aussi plus facilement touchées et ceci a tous les ages.
La différence de littératie en santé entre quelqu’un qui a fait des études supérieures et quelqu’un qui
a peu étudié est d’autant plus marquée avec I'dge (Rootman et Gordon-El-Bihbety 2008). Des
difficultés de littératie en santé sont particulierement invalidantes pour les personnes avec une
maladie chronique. Les conséquences peuvent étre rapidement dramatiques si cette population ne
bénéficie pas d’un suivi adapté. De plus, des compétences en santé diminuées peuvent favoriser la
survenue d’'une maladie chronique et, a l'inverse, I'existence d’'une maladie peut affecter les
compétences en santé. D’autres personnes, comme celles qui ont des problemes familiaux, les gens
isolés socialement ou qui souffrent d’'une maladie psychique, sont aussi plus vulnérables.

A partir de ces études, le Manuel des cliniciens de I’Association médicale américaine a établi une
liste de populations a risque non exhaustive mais suffisante pour le médecin généraliste. Nous
I'avons intégrée dans la troisieme face de notre outil (cf. Annexe V).

Hormis les caractéristiques sociodémographiques, certains comportements problématiques peuvent
également étre les signes d’un niveau de littératie en santé insuffisant. Ces comportements, que
nous intégrons a notre carte, sont les rendez-vous médicaux manqués, les problemes d’adhérence au
traitement ainsi que la passivité face aux décisions durant la consultation.

Finalement, selon la littérature actuelle, certains discours sont suspects d’un faible niveau de
littératie et ainsi ces éléments ont été intégrés a notre brochure (cf. Annexe V).

3.3.2. AMELIORER LA COMMUNICATION

Plusieurs éléments ont été identifiés dans la littérature afin d’améliorer la communication médecin-
patient. Ainsi, il est décrit que I'optimisation de la communication entre le médecin et son patient
améliore la qualité des soins et cela particulierement dans le cas ou le patient a une littératie en
santé faible (Hironaka et al 2008). Utiliser un langage clair et simple, s’assurer que l'information a
bien été comprise, répéter les informations, revoir le patient régulierement sont de bonnes
stratégies. Demander au patient qu’il résume ce qu’il a compris de la consultation est un excellent
moyen pour que le patient apprenne, pour que le médecin vérifie si I'information est passée et pour
créer une bonne alliance thérapeutique. Ce « teach-back » est souvent omis mais quand il est
appliqué, il est étonnant de constater que I'incompréhension est tres fréquente, jusqu’a 1 fois sur 2
selon certains auteurs (Schillinger et al 2003). Avec le jargon médical et le cadre parfois stressant de
la consultation, les patients retiendraient moins de 40% des termes employés par leur médecin
(Castro et al 2007). Il est également important de laisser de la place dans la consultation pour
permettre au patient de s’exprimer et de poser ses questions.

L'utilisation de matériel écrit est également un moyen d’améliorer la communication entre médecin
et patient. Il faut bien évidemment s’assurer que le niveau de difficulté du texte soit adapté.

Si ce n’est pas le cas, le médecin devra favoriser les schémas simples ou les dessins. Prendre le temps
de regarder avec le patient une brochure qui n’est pas adaptée a ses capacités est également
bénéfique.
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L'investigation des ressources du patient peut également fournir une aide précieuse a I'amélioration
de la collaboration médecin-patient, par exemple en s’appuyant sur le réseau social du patient afin
de renforcer le lien thérapeutique.

A partir de ces constats, une derniére partie a été intégré a la troisiéme face de notre outil dans le
but d’améliorer la communication médecin-patient.

3.4 QUATRIEME FACE

Dans cette partie, nous avons souhaité regrouper des adresses auxquelles les médecins de famille
peuvent se référer au besoin. Trois types d’adresses ont été sélectionnés.

3.4.1 SINFORMER SUR LA LITTERATIE EN SANTE

Le premier type d’adresses permet aux médecins d’accéder aux principaux sites qui fournissent des
informations générales sur le sujet de la littératie en santé. Nous avons sélectionné deux adresses
concernant les données suisses. L'une renvoie au site de la Confédération et permet d’accéder au
rapport de I'enquéte internationale sur les compétences des adultes ALL. Il est alors possible de se
faire une meilleure idée sur I'étude et les différents niveaux de littératie générale. La rubrique
« Links » de la page contient également des liens pour des volets canadiens (a 'aide du lien StatCan)
et américains (lien NCES). La seconde adresse suisse améne au site de I’Alliance des Compétences en
santé. Ony trouve le rapport de I'inventaire des activités des cantons au sujet de la littératie en santé
(cf. chapitre 3.1.3) sous l'onglet « Projets ». Un lien vers les différents membres de I'Alliance se
trouve sous l'onglet « Qui sommes-nous ? » et il est alors possible d’accéder au site de Promotion
santé suisse et de pouvoir ainsi se renseigner sur les programmes et les projets de promotion de la
santé en Suisse.

Pour accéder a des données internationales de références et en francgais, nous avons sélectionné
trois adresses canadiennes. La premiere est celle de I'Institut nationale de santé publique du Québec.
L'onglet « Dossier spécial : littératie en santé », fournit des informations sur la littératie en santé
concises et ciblées illustrées notamment par des cartes interactives. Il est ainsi possible de
rapidement s’informer sur le sujet, bien que les informations concernent avant tout le Canada. Une
autre adresse est celle du site du Conseil canadien sur I'apprentissage. On y trouve deux rapports en
francais qui renseignent de maniere compléte sur les investigations entreprises aux Etats-Unis et au
Canada au sujet de la littératie en santé (Conseil canadien sur I'apprentissage 2007 et 2008). Enfin le
site de I"’Association canadienne de santé publique qui, sous le portail de la littératie en santé,
possede de nombreux liens vers différents rapports d’experts et des guides qui conseillent sur la
maniere de transmettre au mieux les informations aux patients. Ce site sert en effet d’aide aux
professionnels de la santé publique canadienne qui utilisent la communication comme outil pour
promouvoir la santé.

Une derniére adresse qui fournit des informations fondamentales sur la littératie en santé est celle
qui renvoie au dossier thématique élaboré par I'association belge Culture&Santé. On y trouve
certaines des adresses citées plus haut, des liens vers des publications internationales liées a
I"amélioration du niveau de littératie, des explications quant a I'accessibilité a I'information, (..) ainsi
que les projets déja mis en ceuvre par cette association.
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3.4.2 AIDE POUR LA CONSULTATION

Le deuxiéme type d’adresses renvoie a des sites Internet sur lesquels les médecins de famille
peuvent se rendre durant leur consultation ou pour les préparer. Leur objectif principal est
d’améliorer la communication entre le médecin et son patient présentant un faible niveau de
littératie en santé. L'idée initiale était de fournir aux médecins des adresses olU trouver des
explications ou des brochures trés facilement compréhensibles pour que les patients avec une faible
littératie en santé puissent comprendre de maniéere simplifiéece qui leur est conseillé pour améliorer
leur santé.

Nos recherches se sont faites principalement sur le moteur de recherche Google et sur la base de
données Pubmed. Les recherches n’aboutissant pas au résultat attendu, nous avons sélectionné les
adresses suivantes. Sur la plate-forme Internet « www.migesplus.ch », créée par la Croix-Rouge
Suisse sur mandat de I'Office fédérale de la santé publique, se trouvent les principaux films,
brochures et supports d'information disponibles en Suisse en plusieurs langues sur le théme
Migration et santé. Ces documents sont fournis par une trentaine de partenaires (institutions et
organisations telles que la Ligue contre le cancer, la Fédération suisse des médecins, etc.). On y
trouve entre autres un guide de la santé disponible en 18 langues. Il a été concu pour renseigner les
migrants sur le systéme de santé suisse mais se révele un bon outil pour toute personne désireuse de
se renseigner sur le sujet.

Le site Internet de I'Hopital universitaire de Geneve (HUG) propose également sous |'onglet
« communication »"/, des vidéos et des brochures non seulement pour informer les patients sur
I’hopital, mais également a des fins de prévention et promotion de la santé.

Sur le site « www.inter-prét.ch », il est possible de se renseigner sur les possibilités d’interprétariat
communautaire dans sa région. Ce type de prestation, disponible sur toute la Suisse et tous les jours
de I'an, peut se révéler utile chez les patients de langue étrangeére afin d’améliorer leur niveau de
littératie en santé. Malheureusement, le recours a ces interprétes n’est actuellement pas pris en
charge par I'assurance maladie de base, ce qui en limite grandement I’accés chez les populations qui
en bénéficieraient le plus.

Finalement, sur le site Internet du Département de la santé et des services sociaux américain, il
existe un dossier tres complet sur le sujet de la littératie en santé (« health literacy »). L'onglet
« tools » est consacré a des outils comme des guides qui aident les professionnels de la santé a
optimiser la communication avec leurs patients et ce aussi bien au niveau de la communication
verbale que de I'élaboration de supports écrits adaptés aux patients avec un faible niveau de
littératie en santé, a I'exemple du guide « Quick Guide to Health Literacy » qui est particulierement
clair et exhaustif.

3.4.3 ORIENTER SON PATIENT

Le but recherché avec cette partie de la carte est de fournir des adresses déja existantes vers
lesquelles diriger les patients pour qu’ils puissent trouver de lI'aide et améliorer leur niveau de
littératie en santé. La démarche peut sembler ambitieuse en prenant en compte tous les aspects que
la littératie en santé possede (connaissances théoriques sur une maladie, la capacité de lire ou
calculer, etc). Ainsi dans notre travail le projet était davantage d’aider les patients selon un probleme
donné. Par exemple, une adresse ou diriger un patient avec des difficultés en lecture qui 'empéche
de gérer correctement sa santé ou une autre adresse pour renseigner les personnes ayant besoin
d’aide pour comprendre comment s’administrer un soin (pour les malades chroniques par exemple).

Y Modifications du site Internet du HUG en 2013 et ces documents sont maintenant disponibles sous
http://www.hug-ge.ch/informations-sante, onglet « Information santé ».
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Contrairement au chapitre précédent ol il est question de trouver des sites Internet avec des
informations simples a comprendre pour les patients, les adresses de cette partie de la carte se
réferent a des services et a des personnes.

Sachant que pour le format de notre outil il a fallu sélectionner au maximum deux ou trois adresses,
nous avons relevé les deux suivantes. La premiere est celle de I'association Lire et Ecrire dont la
mission est de lutter contre l'illettrisme et fournir une formation de base qui permet aux adultes de
mieux s’orienter dans leur vie sociale, familiale et professionnelle. Ceci est particulierement relevant
pour contribuer a élever le niveau de littératie en santé des personnes. D’autant plus que
I’association intervient également dans le domaine de la prévention en favorisant le dialogue avec les
enseignants et éducateurs pour prévenir d’éventuels problémes d’illettrisme des éléves dans le futur.
Engagée dans le monde politique et travaillant en partenariat avec différents services et institutions
en contact avec les populations illettrées (institutions de formation d’adultes, les institutions
confrontées a la problématique de I'exclusion sociale, les entreprises, les médias), Lire et Ecrire
contribue a améliorer la littératie en générale des populations concernées. D’une part, cette
association s’assure que les lois soient bien appliquées. D’autre part, elle sensibilise les gens a
dédramatiser le probleme et encourager ces personnes a venir suivre une formation. L’association
joue également un role dans la recherche a ce sujet. En effet, suite a ses investigations, elle récolte
un grand nombre de données servant ainsi a mieux cibler les personnes enclines a un manque
d’information ou a des lacunes dans leur pratique de soin. D’autres recherches visent a créer de
nouveaux outils pédagogiques, entre autres avec les nouvelles technologies, afin d’aider les adultes
confrontés a l'illettrisme. Au vues de toutes les activités exercées par I'association Lire et Ecrire, nous
pouvons ainsi souligner que cette association joue un role important dans la promotion et la
prévention d’un bon niveau de littératie en santé.

La seconde adresse est celle de la Ligue de la santé, un organisme de prévention et promotion de la
santé destiné a la population et aux entreprises du canton de Vaud. Ses membres comptent les
principales ligues et fondations compétentes en santé publique de la région. Sur le site Internet, on
trouve les adresses de ces différentes ligues et les programmes mis sur pied pour promouvoir et
prévenir la santé dans le canton de Vaud. Ainsi cette adresse fournit aux patients vaudois des
contacts locaux connaissant le contexte régional et les problemes de littératie en santé y ayant trait.

Sur cette 4eme face se trouve également un espace libre ol les médecins de familles peuvent
inscrire leurs propres adresses utiles. Ceci est pour nous une maniere de compléter cette partie de
I'outil. En effet, il faut relever la difficulté de trouver des adresses pertinentes concernant un si vaste
sujet. De plus, le nombre d’adresses répertoriées est limité par le format de la brochure. Ainsi, pour
ces raisons, nous avons donc voulu donner la possibilité aux médecins de participer directement a
I’enrichissement de cette brochure qui pourra ainsi étre personnalisée par chaque médecin. Cela
pourra également leur servir d’ « aide-mémoire » sur des sujets précis ainsi que pour partager leur
expertise et leur expérience sur la littératie en santé dans son ensemble.

En résumé, répertorier toutes les adresses d’associations qui s’engagent a aider les personnes a
mieux gérer leur santé au quotidien demanderait un format de présentation bien plus conséquent.
Cependant, il est possible de souligner I'importance de certains thémes dans la littératie en santé et,
ce faisant, de sélectionner des sites en particuliers. Ainsi, si I'on se réfere aux concepts plus anciens
de littératie en santé, on retrouve qu’une bonne maitrise de la lecture et de I’écriture est essentielle
pour pouvoir faire face aux situations quotidiennes. L’association Lire et Ecrire est largement
compétente vis-a-vis de ce probleme. Le site Internet de la Ligue de la santé regroupe des adresses
utiles pour pouvoir se référer selon un large éventail de probléme de santé. Il renseigne également
sur les différents programmes de promotion et de prévention de la santé et donne ainsi déja certains
outils aux médecins et aux patients pour tenter de prendre au mieux en charge sa santé. Nous avons
finalement laissé un espace libre au bas de la 4°™ face de notre outil pour permettre aux médecins
de famille de rajouter leurs adresses utiles.
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4. DISCUSSION

Le sujet de la littératie en santé est largement étudié dans la littérature anglo-saxonne (Kirsch et al.
1993 ; Kutner et al. 2003 ; OCDE 2005) et les données disponibles a ce jour sont nord-américaines.
En Europe, les données concernent exclusivement la littératie en général (OCDE 2011).Néanmoins,
les chiffres rapportés au Canada ont été mesuré a partir des résultats de I'Enquéte internationale sur
la littératie des adultes (ALL) a I'aide de I'échelle HALS (Rudd et al. 2004), ce qui fournit donc
indirectement des données sur la littératie en Europe. L'Enquéte internationale ALL a également été
menée en Suisse. L'absence de données sur la littératie en santé en Suisse nous semble étre une
raison suffisante pour appliquer cette échelle HALS aux résultats suisses de cette enquéte afin de
permettre une meilleure estimation du niveau de littératie en santé des Suisses.

Le concept de la littératie en santé a beaucoup évoluéet cela se remarque au fur et a mesure des
définitions élaborées et utilisées. Les dernieres définitions transcrivent plus clairement la complexité
du systéme de soins moderne. Les définitions récentes comme celle de Kickbusch et al. (2006) (cf.
chapitre 3.1.1) sous-entendent que les individus doivent se responsabiliser pour pouvoir agir au
mieux dans ce systeme de santé de plus en plus complexe. En d’autres termes, ce sont les individus
qui doivent améliorer leurs compétences pour pouvoir répondre aux exigences du systéme de soins.
A notre sens, et en tachant de se mettre du point de vue des médecins de familles, il faut d’abord
aider les individus a posséder des compétences suffisantes et donc un niveau de littératie en santé
adéquat pour qu’ensuite ils puissent évoluer sans difficulté dans le systéme de soins. La définition
proposée par Selden et al. nous paraissait alors plus appropriée car est définie la littératie en santé
comme une compétence profitable a la propre santé de I'individu.

Quant aux questions de Chew et al évaluant le niveau de littératie des patients en clinique, il faut
relever certains éléments. Deux des études principales sur ces questions ont été effectué sur une
population de vétérans dans des centres leur étant destinés aux Etats-Unis (Chew et al. 2004 et
2008). Bien que les réponses obtenues avec ces questions aient une bonne corrélation avec le
résultat du test standard de littératie en santé S-TOFHLA, il n’est pas possible de généraliser les
résultats a toute la population du fait des biais de sélection des participants a I'étude (age, sexe,
profession, etc). D’autres études sur un échantillon de personnes plus grand et randomisé devraient
donc étre menées.

De plus, ces questions ont été élaborées pour évaluer les difficultés que les patients peuvent
rencontrer dans un systéme de soins différent du nétre. A priori, remplir un formulaire d’inscription
lorsque I'on se présente a une consultation médicale dans les différents centres américains est
qguelque chose d’usuel (Baker et al 1996). Cependant, cette pratique ne se retrouve pas aux cabinets
des médecins de famille en Suisse. Il est alors légitime de s’interroger sur la pertinence de poser de
maniére systématique la question « A quel point vous sentez-vous sdr(e) pour remplir seul(e) des
formulaires médicaux? » au cabinet médical. Néanmoins, pour notre outil, nous avons voulu rester
fideles aux questions originales dans un souci de rigueur en voulant tester en frangais des questions
de dépistage déja validées en anglais. L'outil contenant ces questions sera utilisé et évalué lors d’un
prochain travail de Maitrise par des médecins de familles installés dans la région de Lausanne et a la
Policlinique Médicale Universitaire de Lausanne. Il sera alors intéressant de récolter les avis des
médecins sur ce sujet et d’éventuellement proposer dans des travaux futurs, d’autres questions de
dépistage plus adaptées a notre systeme de soins selon les besoins et attentes des médecins
généralistes

D’autre part, avec le systeme de traduction translation-back (cf. chapitre 3.2.1), nous avons souhaité
rester les plus fideéles possibles a la formulation en anglais toujours dans un souci de rigueur. La
difficulté principale a été la traduction des réponses et la subtilité qu’il pourrait exister entre des
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mots comme « occasionally » et « sometimes ». Nous les avons traduits par « occasionnellement » et
« parfois ».

Cette nuance d’adverbes qui existe en anglais n’est peut-étre pas aussi évidente en francais. Pour
une prochaine étude, il serait envisageable de proposer un autre type de d’échelle avec des adverbes
plus explicites pour évaluer a quelle fréquence les patients ont besoin d’aide pour remplir des
formulaires médicaux etc. Une autre alternative serait de développer une échelle numérique en
proposant aux patients une échelle visuelle analogique comme celle qui existe pour évaluer la
douleur®, ce qui pourrait éviter les biais liés & la compréhension et I'interprétation des adverbes
utilisés dans les échelles de type qualitatif.

Un autre point a discuter au sujet des réponses aux questions de Chew et al. est le « cut point » ou
seuil utilisé pour juger si le patient qui répond semble posséder ou non un faible niveau de littératie.
La aussi il est nécessaire de se demander si les seuils proposés dans la littérature sont applicables a la
population dans le cabinet du médecin de famille de la région de Lausanne. Wallace et al. ainsi que
Chew et al. ont sélectionné leurs échantillons de personne de maniére a respecter la prévalence de
littératie trés faible (< niveau de lecture de le la 6éme année d’école obligatoire™) qui correspond a
celle dans la population américaine, a savoir 20% de la population (Paasche-Orlow 2005). En Suisse,
selon les résultats de I'Enquéte internationale sur la littératie des adultes ALL (OCDE 2011), ce chiffre
est estimé a 22%. Etant donné que les échantillons de personnes testées dans la littérature ne sont
pas représentatifs de la population générale aux Etats-Unis, il n’est pas possible de conclure avec
certitude que les prévalences de ces deux pays correspondent.

De grandes études nord-américaines ont mis en évidence des populations plus a risque d’un niveau
de littératie en santé faible (Kutner et al. 2006 ; OCDE 2005). En Suisse, il n’y a a ce jour pas d’étude
sur le niveau de littératie en santé. Néanmoins, nous disposons des données de I'’enquéte ALL (OCDE
2011) sur la littératie en général qui sont superposables avec les grandes études internationales.
Etant donné I'absence d’études sur ce sujet en Suisse, on est en droit de se demander si ces
populations correspondent a celles qui consultent les médecins de famille de la région de Lausanne.
Nous avons pu tout de méme relever au chapitre 1.1.4 les comportements de certaines populations
concernant la facon de consulter leur médecin de famille et les similitudes qu’elles peuvent
présenter avec les populations a risque décrites dans la littérature. Une autre facon de détecter les
personnes & risque d’un faible niveau de littératie est de rester attentif aux moyens de « coping »*°
que les patients peuvent développer avec des comportements ou des discours suspects. Ceci est
important car il faut se rappeler qu’un faible niveau de littératie en santé peut concerner les
individus de tous horizons.

Concernant la communication entre le médecin et le patient qui est un point central pour favoriser la
littératie en santé des individus, nous avons repris les éléments du manuel des cliniciens de
I’Association médical américaine (Weiss 2007). Cela reste avant tout un rappel des attitudes a
adopter pour que la relation thérapeutique du médecin avec son patient soit la meilleure possible.
Néanmoins ces éléments permettant d’'améliorer la communication n’ont jamais été testé en Suisse
dans le contexte d’un faible niveau de littératie, ce qui constitue une des limites de notre outil. Une
approche qui, a notre connaissance , n’a pas non plus été étudiée dans ce contexte, mais qui semble
une technique efficace, est celle du « teach back ». Non seulement cette technique permet une
meilleure communication, mais elle peut également étre considérée comme une technique de
dépistage ou d’évaluation du niveau de littératie en testant la compréhension orale.

'8 patient évalue par exemple sa douleur a I'aide d’une échelle allant de 0 a 10, 0 correspond a I'absence de
douleur, 10 a la plus forte douleur qu’il soit.
' Cf. Annexe Il.
20 . ’ ' . .. . . ;g

Le coping est « I'ensemble des processus qu'un individu interpose entre lui et un événement percu comme
menagant, pour maitriser, tolérer ou diminuer |I'impact de cet événement, sur son bien-étre physique et
psychologique » (Lazarus & Folkman, 1984)
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Concernant la partie des adresses utiles pour le médecin et les patients, il était question de trouver
des liens Internet faciles d’acces et sérieux pour renseigner davantage les médecins de famille de la
région de Lausanne sur le sujet, les aider a compléter I'information qu’il souhaite transmettre a leurs
patients lors d’une consultation (ceci allant avec I'idée d’améliorer la communication médecin-
patient) et leur donner des contacts utiles vers qui les patients peuvent se tourner s’ils rencontrent
des difficultés pour gérer leur capital santé. Il faut constater qu’a ce niveau, les résultats de nos
recherches ne nous ont pas montré une totale satisfaction. Nous pensions trouver, a partir des sites
de référence pour le sujet (adresses d’institutions de la santé publique comme les premieres inscrites
sur la quatrieme face), des adresses avec par exemple des vidéos ou des brochures adaptées pour
permettre aux personnes possédant un faible niveau de littératie d’accéder facilement a
I'information en santé et de s’améliorer. Ce que I'on trouve a partir de ces sites sont surtout des
conseils pour les soignants et pour les aider a fabriquer eux-mémes du matériel pédagogique adapté
(brochure avec un niveau de lecture adapté, etc). Des sites américains proposent des vidéos avec des
témoignages et des conseils pour les patients pour améliorer leurs compétences pour trouver les
informations concernant leur santé (site de la santé publique américaine®®). Nous n’avons donc pas
trouvé de site en francais répertoriant des outils pouvant étre utilisés directement par le patient. De
plus, le format de notre outil a par ailleurs limité notre marge de manceuvre. |l est vrai que si nous
voulons récolter des adresses pour renseigner au mieux les patients sur les principaux sujet de la
santé, cela est un travail considérable et demande plus de place pour étre transcrit. Une solution a
I’avenir serait de créer une adresse Internet ol répertorier tous les liens que nous considérons utiles
pour les personnes de la région sur ce sujet et de simplement en inscrire I'adresse sur I'outil si nous
souhaitons garder ce format.

A I'heure ol le Web 2.0, prend une place considérable dans notre société, nous n’avons pas
investigué ce sujet dans ce travail. Une autre maniére de rassembler I'information en santé et la trier
serait que différents acteurs de la santé, entre autres des médecins, créent une base de données
avec des informations ciblant leur région et non des informations générales.

Finalement, ce sont les médecins de famille a qui est destiné notre outil qui pourront juger de sa
pertinence sur leur lieu de travail. Une démarche comme la nétre permet avant tout de sensibiliser
les médecins de famille au sujet de la littératie en santé, que ce soit en leur donnant des outils
supplémentaires pour améliorer la prise en charge de leurs patients concernés ou en les familiarisant
simplement au terme de « littératie en santé » qui n’est pas utilisé depuis tres longtemps dans le
milieu francophone. C'est effectivement un sujet qui est investigué depuis peu en Europe et en
Suisse et le il est fort probable que cet outil sera recu différemment suivant le médecin et son
expérience pour détecter et prendre en charge les patients a risque d’un faible niveau de littératie.
Ainsi, aux limites de I'outil lui-méme, s’ajoute les limites propres aux patients, aux médecins et leurs
interactions dans un milieu de santé en constante complexification. Une solution serait donc un outil
a la carte, élaborés par et pour les différents intervenants, avec néanmoins des éléments généraux
de référence permettant tout de méme d’avoir une certaine unité dans la maniére de traiter le
théme du faible niveau de littératie en santé.

2 www.health.gov, cf. Annexe Vd.

22 . . . . , .
Forums de discussion, sites de partage pour patients, réseaux sociaux, etc.

26



5. CONCLUSION

La littératie est un sujet central en santé car il I'influence de nombreuses maniéres, aussi bien au
niveau du patient que du systeme de santé. Il est donc important pour les soignants de se familiariser
avec ce sujet et y étre attentif pour garantir une prise en charge optimale des patients avec un faible
niveau de littératie.

Le médecin de famille devrait posséder, par sa place centrale dans le systeme de soins, les ressources
et les outils nécessaires pour participer au maintien d’un bon niveau de littératie dans notre société.

Davantage d’études devront étre effectuées en Suisse pour mieux quantifier le probléme et pouvoir
prendre des mesures en conséquence.

Concernant le dépistage ou I'évaluation du niveau de littératie des patients au cabinet du médecin de
famille, des questions simples d’évaluation semblent les plus adaptées. Celle ne demande aucune
infrastructure et est rapide. Il faut alors certainement revoir la traduction francaise voire le contenu
des questions. En effet, peu de formulaires sont a remplir au cabinet du médecin de famille par
exemple.

La complexité et I'importance du théme de la littératie en santé dans notre société nécessite donc de
plus nombreuses études sur le sujet ainsi que le développement de nouveaux outils. De notre point
de vue, il semble évident que le médecin généraliste est la pierre angulaire de cette thématique de la
littératie en santé et que c’est par lui que doit passer la pleine intégration de la littératie en santé
dans notre systeme de santé et ce avec pour objectif final une amélioration de la prise en charge des
patients et donc de leur état de santé.
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7. ANNEXES

Pertinence de nouveaux outils (Van Leckwyck Lara et al. 2011)
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destinées aux patients

“Mabsolument bas
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A maoyennemeant

Migut

afait

Degrés de lecture américains
a. Chew 2009
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Health Literacy Categories

Literacy Level

Reading

Figure 5. Pertinence de nouveaux outils

Description

Limited

< 6" grade

Misreads medication
bottles, appointment slips

Tth.gth

Marginal grade

Misreads educational
brochures, informed-
consent documents

Adequate

> 9" grade

Able to complete most
tasks in the health care
setting

b. Tableau comparatif des niveaux scolaires suisses et américains

Ecole obligatoire
Ages 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19
Suisse lére 2‘eme 3éme 4éme 5‘eme 6éme 1‘ere 2‘eme 3éme lére 2‘eme 3éme
Primaire Secondaire degré | Gymnase, Secondaire Universite
degré Il
Etats-Unis | 1™ [ 2" [3™ 4" |57 " |77 g™ |9" 10" | 11" | 12"
Primaire Junior High School Senior High School University
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Niveaux de littératie EIACA 2003 (Conseil canadien sur I’apprentissage 2008)

Niveaux

Intervalles de points

Interprétation

1

0a225

Capacité de lire des textes relativement courts, de
repérer ou d’entrer de l'information et d’exécuter des
taches simples a une seule étape comme compter,
ordonner des dates ou faire des opérations arithmétiques
simples

226 a 275

Capacité de reconnaitre les éléments de distraction
(renseignements plausibles, mais incorrects), d’intégrer
deux renseignements ou plus, de comparer et de
distinguer des renseignements et d’interpréter des
graphiques simples

276 2325

Capacité d’intégrer I'information contenue dans un texte
long ou dense, d’intégrer de multiples renseignements et
de comprendre de [linformation mathématique
présentée sous différentes formes. Ces taches
comprennent en général plusieurs étapes ou processus a
suivre pour résoudre des probléemes

356 a 375

Taches qui comprennent de multiples étapes a suivre
pour résoudre des problemes abstraits. Capacité
d’assimiler de multiples renseignements provenant de
textes longs ou complexes, d’en faire la synthese, puis de
faire des inférences

376 a 500

Capacité de chercher de linformation dans un texte
dense contenant un certain nombre d’éléments de
distraction, de faire des inférences de haut niveau ou
d’utiliser des connaissances préalables spécialisées et de
comprendre des représentations complexes d’'idées
mathématiques abstraites formelles et informelles

33




IV.  Tableau récapitulatif: Questions simples d’évaluation

Auteurs Populations | Questions Réponses Références | Langues
Williams et al. | Adultes Habituellement, Oui/Non TOFHLA Anglais
1995 demandez-vous que Espagnol
quelqu’un vous aide pour
lire le matériel que vous
recevez a I’hopital
Chew et al. | Adultes 1) Aide pour lire des 1) Jamais ; S-TOFHLA | Anglais
2004 documents hospitaliers ?” | Occasionnellement ;
Parfois ; Souvent ;
Toujours
2) Confiant(e) pour remplir | 2) Extrémement ;
des formulaires Beaucoup ; Plutét ; Un
médicaux ?** peu ; Pas du tout
3) Jamais ;
3) Difficultés a comprendre | Occasionnellement ;
votre maladie ?* Parfois ; Souvent ;
Toujours
Wallace et al. | Adultes Confiant(e) pour remplir Extrémement ; Beaucoup ; | REALM Anglais
2006 des formulaires Plutét; Un peu; Pas du
médicaux ?*° tout
Morris et al. | Adultes A quelle fréquence avez- Jamais ;Rarement; Parfois; | S-TOFHLA Anglais
2006 vous besoin que quelqu’un | Souvent ; Toujours
(SILS) vous aide pour lire des
instructions, des brochures
ou d’autres matériaux
écrits du docteur ou de la
pharmacie ?
Chew et al. | Adultes Confiant(e) pour remplir Extrémement ; Beaucoup ; | S-TOFHLA | Anglais
2008 des formulaires médicaux Plutét; Un peu; Pas du
2 tout
Jeppsens et al. | Adultes S : Niveau Scolaire atteint S-TOFHLA Anglais
2009 O : propre Opinion de son
(S0S) niveau de lecture
S : SILS (Morris et al 2006)
Bennett et al. | Adultes Ce qui est associé avec un REALM Anglais
2003 (parents) <6th niveau de lecture chez
les adultes s’occupant
d’enfants: lire pour le
plaisir ?/<12th grade fini
/ne vit pas avec le 2éme
parent)
Williams et al | Adultes Habituellement, Oui ou non TOFHLA Anglais

1995

demandez-vous que
quelqu’un vous aide pour
lire le matériel que vous
recevez a I'hopital ?

23 3 . . . . N . T
A quelle fréquence vous arrive-t-il de faire appel a quelqu’un pour vous aider a lire les documents

hospitaliers?

24 3 . ~ . . Ty

A quel point vous sentez-vous sir(e) pour remplir seul(e) des formulaires médicaux?
25 3 . . . N N . .

A quelle fréquence vous arrive-t-il de rencontrer des problemes a comprendre votre pathologie (maladie) en

raison de difficultés a comprendre des informations écrites?
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V. Outil

a. FACE1

LITTERATIE EN SANTE AU CABINET

Définition
«La mesure dans laquelle une personne est capable d’obtenir,
traiter et comprendre les informations de base en matiére de|
santé et le fonctionnement des services nécessaires iui permettant]
de prendre une décision appropriée pour sa santé.»

Selden et al, National library of medicine’s Health Literacy 2000

Cing niveaux de littératie générale sont définis et donnent une|
estimation des niveaux de littératie en santé. Le_niveau 3
correspond au minimum des compétences nécessaires pour|
fonctionner dans une société complexe. Il correspond 3
I'achévement de I'école obligatoire. Au niveau 2, la personne
est capable de lire des textes simples, comprendre des rensei-|
gnements clairement expliqués. Elle peut gérer les demandes|
de la vie quotidienne mais a de la difficulté a faire face a de|
nouvelles situations. Avec un niveau 1, les compétences sont
trés faibles. Une personne peut ne pas comprendre la posologie|
d’'un médicament rédigée sur 'emballage.

OCDE 2000

Situation en Suisse
» 40 a 66% de la population étudiée ne posséde qu'un niveau
1 ou 2 de littératie selon 'étude ALL' 2003.
- Les dépenses supplémentaires engendrées correspondent a
3% du coit de la santé, au total 1,5 mia CHF/an.
'Adult Literacy and Liveskills|
Spycher, BASS 2006

c. FACE3

Quand y penser ?

Populations a risque

Niveau scolaire bas, situation familiale difficile, isolement social,
immigrés, maitrise insuffisante du francais, revenu faible, pas|
d'emploi, > 66 ans, maladie chronique, problémes psychiatriques,
problémes de dépendance

Comportements problématiques
Rendez-vous manqués, probléme d'adhérence au traitement,
passivité face aux décisions

Discours «suspects»

Excuses trouvées : lunettes oubliées, demande de lire leg

documents a la maison ou qu'on leur lise les informations;

peine a s’exprimer, récit incohérent, discontinu sur un sujet|

de sante; incapacité de nommer et d’expliquer la médication
Weiss, AMA Foundation 2007

Mieux communiquer

« Phrases simples, sans jargon, si nécessaire demander un|
interpréte

Limiter la quantité d'information, la répéter, fixer un prochain|
rendez-vous pour vérifier la compréhension

Demander au patient de répéter ce qu’il a compris («teach|
back»)

Favoriser la participation du patient, I'encourager & poser des|
questions, lui laisser le temps d’en poser

Utiliser des supports adaptés (textes simples, brochures,
dessins, images)

Se référer a des institutions spécialisées selon le probléme
Utiliser les ressources du patient et/ou de son entourage (famille,
tuteur, communauté)

Weiss, AMA Foundation 2007|
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b. FACE?2

Questions-clés pour déterminer le niveau de
littératie en santé

Je vais vous poser maintenant 3 questions sur la docu-
mentation medicale:

- A quelle fréquence vous arrive-t-il de faire appel & quelqu'un
pour vous aider a lire les documents hospitaliers?
Opt Jamais
| pt  Occasionnellement
2 pts Parfois
ts Souvent
s Toujours

- A quel point vous sentez-vous siir(e) pour remplir seul(e) des
formulaires médicaux?
0pt Extrémement
| pt  Beaucoup
2 pts Plutot
Un peu
Pas du tout

- A quelle fréquence vous arrive-t-il de rencontrer des problémes
& comprendre votre pathologie (maladie) en raison de difficul-
tés a comprendre des informations écrites?

0pt Jamais

I pt  Qccasionnellement
Parfois
Souvent
Toujours

Chew et al. 2004 et 2008

d. FACE4

Adresses utiles
S’informer sur la littératie en santé

- www.adult-literacy.admin_ch Résultats de lenquéte ALL

- www.allianz-gesundheitskompetenz.ch ~ Compétences en santé suisses

- www.espacecom.qc.ca Site canadien

- www.ccl-cca.ca (sujet : littératie) Site canadien
www.cultures-sante.be Site belge, sélection bibliographique
(recherche : littératie en santé)
www.cpha.ca

(portail de Ia littératie en santé)

Site canadien

|Aide pour la consultation

- www.migesplus_ch Guide de la santé pour la

Suisse en 18 langues
Vidéothéque/brochures pour
prévention/promotion de la santé
Interprétariat {éléphonique/sur
place, services régionaux

Site américain, conseils en
communication

- www.hug-ge.ch (communication)
- www.inter-pret.ch

- www health gov
(Health Literacy : tools)

Orienter son patient

- www liguedelasante.ch Liens avec ligues et associations
de santé
Lutte contre l'llettrisme et

formation de base des adultes

- www lire-et-ecrire_ch

\/os adresses, votre réseau




