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l. INTRODUCTION

La communication médecin-malade est a la base d’une bonne prise en charge des
patients et de la bonne conduite de la prévention et de la thérapeutique. Elle passe
par le langage écrit, oral et corporel. Une communication efficace sous-entend que
les divers participants utilisent un langage et un vocabulaire leur permettant de se
comprendre. Or, il existe, dans tous les pays, une partie de la population dont les
capacités en lecture/écriture sont faibles, perturbant leurs rapports a la société en
général et au monde médical particulierement. On parle d’illettrisme en France, le
reste du monde utilise plus volontiers la notion de littératie. On peut définir brieve-
ment la littératie en santé comme la capacité pour une personne de comprendre et
utiliser des informations médicales dans l'objectif de gérer sa santé et de pouvoir
communiquer avec les divers services de soins. De nombreuses études attestent
que le faible niveau de littératie en santé d’'une population est li¢ a une mortalité plus
importante et a des colts de santé accrus. |l est légitime de se poser la question sui-
vante : quels sont les liens identifiés dans la littérature entre la littératie en santé et la

relation médecin-malade ?

L’objectif de ce travail de thése est donc, premiérement de recenser les différents
impacts du niveau de littératie en santé des patients sur la communication médecin-
malade, secondairement de repérer les diverses pistes proposées dans cette littéra-
ture pour améliorer la communication médecin-malade avec les patients ayant un

faible niveau de littératie en santé.
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[I.  CONTEXTE

A. LE CONCEPT DE LITTERATIE

Il existe de multiples définitions de la littératie, car le concept est complexe, englobe

plus ou moins de compétences et est dynamique dans le temps.

Ainsi en France, on utilise tres peu ce concept de littératie, auquel on préfere les

termes d’illettrisme ou d’analphabétisme.

Les pays nord-américains (Etats-Unis et Canada principalement) se sont penchés
dés les années 1990 sur le probleme de la littératie et son impact sur la société. Les
termes de literacy et literacies ont été utilisés initialement pour qualifier le niveau
d’alphabétisation de la population et sa définition était restreinte aux compétences
techniques de lecture et d’écriture. La définition a évolué au cours du temps, la
littératie n’étant plus simplement limitée a une compétence technique mais intégrant
aussi des compétences cognitives (compréhension et apprentissage) et
socioprofessionnelles (communication dans la société, aptitude a gérer sa santé ou

encore productivité professionnelle) (Fig.1).
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(Non’on de littératie en francophonie)
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Figure 1 : Schéma des dimensions de l'analyse des définitions
du concept de littératie (1)

Un Groupe d’experts canadiens sur la littératie en santé la définit comme « la
capacité de comprendre et d’utiliser la lecture, I'écriture, la parole et d’autres moyens
de communication pour participer a la société, atteindre ses objectifs personnels et

donner sa pleine mesure »(2).

Pour I'Organisation de Coopération et de Développement Economique (OCDE)(3), la
littératie est la « capacité a comprendre et a utiliser l'information contenue dans des
textes écrits dans divers contextes pour atteindre des objectifs et pour développer
des connaissances et des aptitudes. Il s'agit d'une exigence de base pour développer
des compétences de plus haut niveau et pour atteindre des résultats positifs en
termes économiques et sociaux. » Des études ont montré que la compréhension de
I'écrit est étroitement liée a des résultats satisfaisants au travail, dans la vie sociale,

et a l'apprentissage tout au long de la vie.
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La littératie n'est pas de type binaire, elle se mesure le long d’'un continuum entre
I'analphabétisme basique (I'incapacité de lire-écrire) et la haute compétence dans les
domaines de lecture et de compréhension. Dans son Programme pour I'évaluation
des compétences des adultes, 'OCDE propose une échelle de mesure sur 500
points, divisée en 5 niveaux. La capacité en littératie d’'un individu, mesurée par une
note, se définit par le point auquel cet individu a 80% de chance de réussir un item

du niveau auquel il appartient.

Ces cinqg niveaux de littératie sont ainsi décrits par TOCDE(4) :

Niveau 1 : compétences tres faibles.
A ce niveau, une personne peut, par exemple, étre incapable de
déterminer correctement la dose de médicament a administrer a un

enfant d’aprés le mode d’emploi indiqué sur 'emballage.

Niveau 2 : 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 'assimilation de nouvelles

compétences professionnelles.
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Niveau 3 : minimum convenable pour composer avec les exigences
de la vie quotidienne et du travail dans une société complexe et
évoluée.

Il dénote a peu prés le niveau de compétences nécessaire pour
obtenir un dipldme d’études secondaires et accéder aux études

supeérieures.

Niveaux 4 et 5 : compétences supérieures.
A ces niveaux, une personne peut traiter de I'information complexe

et exigeante.

B. LA LITTERATIE EN SANTE

Le concept de littératie a évolué au cours des décennies. De la simple capacité
technique a lire-écrire, la définition de la littératie englobe désormais les notions
d’apprentissage et de compétences cognitives, de communication avec la société et

d’accomplissement dans la vie personnelle.

Dans son rapport avec la société, la notion de littératie se décline ainsi selon les
domaines d’étude : on parle de littératies multiples (littératie financiéere, littératie

juridique, littératie scolaire, littératie politique, littératie en santé...).

En 1998, TOMS définit la littératie en santé comme « Les aptitudes cognitives et
sociales qui déterminent la motivation et la capacité des individus a obtenir,

comprendre et utiliser des informations d’'une fagon qui favorise et maintienne une
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bonne santé ». Or cette définition ne prend pas en compte les relations des usagers

avec le systéme de soins et le fait que, pour comprendre les informations médicales,

il faut qu’elles soient données de facon intelligible par les différents acteurs de santé.

Ainsi, '’Association Canadienne de Santé Publique a proposé cette définition(2) :

La littératie en santé est la capacité pour un individu «de trouver, de comprendre,

d’évaluer et de communiquer l'information de maniére a promouvoir, a maintenir et a

améliorer sa santé dans divers milieux au cours de la vie».

Pour différencier les différents niveaux de capacités de littératie en santé, Nutbeam

(5) a proposé en 2000 une classification, actuellement toujours utilisée par les

équipes de recherche sur la littératie :

La littératie en santé FONCTIONNELLE : compétences de base en lecture et
écriture, permettant d’utiliser les supports de santé (comme lire une
prescription, une notice de médicament, prendre un RDV ou s’orienter dans
un hépital)

La littératie en santé COMMUNICATIVE : compétences cognitives et en
littératie plus avancées, permettant de participer activement a sa santé, de
savoir extraire des informations et leurs différentes significations applicables
de diverses sources et d'utiliser ces nouvelles informations dans des
contextes variables

La littératie en santé CRITIQUE : capacités cognitives avancées qui,
associées a des compétences sociales, permettent d’évaluer de fagon critique
la qualité des informations et d’utiliser ces informations pour exercer un

meilleur controle sur la santé
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Ainsi, la littératie en santé ne se borne pas a la capacité du savoir-lire et du savoir-
écrire. C’est la faculté de comprendre les conseils et prescriptions de santé, de
rechercher des informations médicales, de poser des questions et se poser des

questions, d’interagir avec le systeme de soins pour agir sur sa santé.

Un niveau insuffisant de littératie en santé peut avoir de lourdes conséquences : ne
pas se renseigner sur un probléeme de santé, ne pas chercher de réponses a ses

questions, ne pas consulter a temps et prendre de mauvaises décisions.

C. L’EXCEPTION FRANCAISE : LA NOTION D’ILLETTRISME

1. DEFINITIONS

a) Définitions de ’ANLCI

L’Agence Nationale de Lutte Contre I'lllettrisme (ANLCI) (6) propose ces définitions :

o Llillettrisme correspond a « des personnes qui, aprés avoir été scolarisées en
France, n’ont pas acquis une maitrise suffisante de la lecture, de I'écriture, du
calcul, des compétences de base, pour étre autonomes dans les situations
simples de la vie courante. Il s’agit pour elles de réapprendre, de renouer avec
la culture de I'écrit, avec les formations de base, dans le cadre de la politique
de lutte contre lillettrisme. »

e L’analphabétisme, en revanche, désigne « des personnes qui n'ont jamais été
scolarisées. Il s’agit pour elles d’entrer dans un premier niveau

d’apprentissage. »
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e Quant au Francais Langue Etrangére (FLE), il correspond aux « nouveaux
arrivants dans notre pays, dont ils ne parlent pas la langue. Il s’agit pour eux

d’apprendre la langue du pays ou ils résident. »

Ces définitions permettent donc d’identifier des situations bien distinctes, relevant de

stratégies politiques et sociales différentes :

- Un adulte ayant été scolarisé en France et qui a perdu ou mal acquis la maitrise
de la lecture, de I'écriture et du calcul devra renforcer ou réapprendre les
compétences de base, c’est la lutte contre l'illettrisme

- Un adulte n’ayant jamais été scolarisé devra tout apprendre, c’est
I'alphabétisation

- Un adulte ayant été scolarisé dans son pays d’origine et arrivant en France
devra apprendre la langue locale, c’est le Francais Langue Etrangére dispensé

dans le cadre de la politique linguistique d’intégration des migrants

2. HISTOIRE DE L’ILLETTRISME

Jusqu’aux années 1980, l'analphabétisme est considéré comme un phénomeéne
marginal, ne touchant que la population immigrée et n’ayant jamais été scolarisée ou

scolarisée hors de France.

Le terme « illettrisme » est un néologisme apparu en 1978 dans un rapport sur la
pauvreté du mouvement ATD-Quart Monde. Il désigne les personnes ayant été
scolarisées en France dont les connaissances a I'écrit sont insuffisantes et dont la

proportion est jugée inquiétante dans la population frangaise de I'époque. Il est créé
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pour alerter I'opinion publique, le terme « analphabétisme », jugé péjoratif, étant

utilisé pour désigner les migrants sans parcours scolaire.

En 1984, devant 'ampleur sociale et politique du probléeme de l'illettrisme, un groupe
interministériel est créé : le GPLI (Groupe Permanent de Lutte contre I'lllettrisme). Il
est chargé de recenser et regrouper les diverses actions mises en ceuvre par les
services gouvernementaux et les autres acteurs de la lutte contre lillettrisme. Il
deviendra un groupement d’intérét public en 2000 : ANLCI (Agence Nationale de

Lutte Contre I'lllettrisme).

En juillet 2002, le Premier Ministre a inscrit la lutte contre Tlillettrisme dans les

priorités de I'action gouvernementale.

« Agir ensemble contre l'illettrisme » fut Grande cause nationale 2013.

3. PREVALENCE

a) Enquéte Information et Vie Quotidienne (IVQ)

En France, selon une enquéte menée en 2011 par I'Institut National de la Statistique
et des Etudes Economiques (INSEE)(7), 7% (environ 2 500 000 personnes) de la
population francaise métropolitaine agée de 18 a 65 ans et ayant été scolarisée en
France est considérée en situation d’illettrisme, contre 9% en 2004. Cette enquéte
montre également que 55% des personnes scolarisées hors de France ont des
difficultés graves a I'écrit, et qu’au total 11% de la population francaise agée de 18 a
65 ans sont en « situation préoccupante face a I'écrit », 7% sont illettrés et 4% sont

d'origine étrangere ou non scolarisés.

25



En outre, 15% des personnes agées de 18 a 65 ans scolarisées en France ont de
graves difficultés avec le calcul (18% ont de graves ou fortes difficultés dans au
moins un des quatre domaines mesurés par I'INSEE : lecture, compréhension,

écriture, calcul).

(1)  Répartition des personnes en situation d’illettrisme
en fonction de 'AGE

53% des personnes en situation d’illettrisme ont plus de 45 ans.

Les groupes d’age les plus élevés présentent une plus forte proportion de personnes
en situation d’illettrisme : 4% des jeunes de 18 a 25 ans contre 12% des personnes

de 56 a 65ans.

(2) Répartition des personnes en situation d’illettrisme
en fonction du SEXE

Les hommes sont plus souvent en situation d’illettrisme que les femmes : 60.5% des

illettrés sont des hommes.

En revanche, les performances en calcul sont meilleures chez les hommes que les
femmes : prés de 20 % des femmes ont des résultats médiocres en calcul contre 14

% des hommes.
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(3)  Répartition des personnes en situation d’illettrisme
en fonction de 'ORIGINE GEOGRAPHIQUE

Prés de la moitié des personnes illettrées vit dans des zones a faible densité

démographique :

e 26% dans les zones rurales

e 22.5% dans les villes de moins de 20 000 habitants

L’autre moitié des personnes en situation d’illettrisme vit dans les zones urbaines :

e 14 % dans les villes de plus de 20 000 habitants
o 27,5 % dans les villes de plus de 100 000 habitants

e 10 % en région parisienne

Dans les Zones Urbaines Sensibles (ZUS), 14% de la population est en situation
d’illettrisme, soit le double du pourcentage de la population générale. Les ZUS

concentrent 10% des personnes en situation d’illettrisme.

(4) Répartition des personnes en situation d’illettrisme
en fonction de leur EMPLOI

Plus de la moitié (51%) des personnes en situation d’illettrisme ont un emploi.

17.5% sont retraités,

13.5% sont en formation ou en inactivité,

10% sont au chémage,

8% sont au foyer.
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Dans la population générale, 6% des personnes ayant un emploi et 10% des

personnes au chdmage sont en situation d’illettrisme.

Enfin, 20% des bénéficiaires de revenus sociaux (RSA) sont en situation d’illettrisme.

b) Enquéte Journées Défense et Citoyenneté 2013

Cette enquéte est réalisée au cours des journées Défense et Citoyenneté en 2013
aupres de plus de 750 000 jeunes de 17 ans et plus. Elle révéle que 9.6% de ces
jeunes sont en difficulté avec la lecture et que 4.1% d’entre eux sont en situation

d’illettrisme (8).

Parmi les jeunes en difficulté, 46,7 % n’ont pas dépassé le college ou une formation

de type CAP ou BEP et 32,7 % ont un niveau bac professionnel.

4. CAUSES DE L’ILLETTRISME

L’illettrisme est un phénoméne complexe. Les causes sont multiples et souvent

cumulées dans I'histoire d’un individu.

Une premiére étape est liée au systéme scolaire, au milieu socioéconomique et a
'entourage familial qui contribue a entrainer des lacunes durant les phases

d’apprentissage de I'enfant.
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e Rapport qu’entretient la famille avec I'école :

De maniére générale, I'attitude des parents face a I'écrit participe a la valorisation ou
a la dévalorisation du mode de communication mis en avant dans I'apprentissage

scolaire.

e Corrélation entre les chances de réussite scolaire et le milieu

socioéconomique d’origine de I'éléve :

Si I'enseignement s’est progressivement démocratisé en s’ouvrant aux éléves
d’origines sociales diverses, cette ouverture cache de fortes inégalités dans les
chances de réussite. Vu sous cet angle, I'Ecole n’est pas « producteur » d'illettrisme

mais plutét reproducteur de positions sociales.
e Enseignement inadéquat :

L’enseignement peut faire obstacle a I'apprentissage de la lecture lorsqu’il manque

de souplesse et n’est pas adapté aux conditions d’apprentissage de chaque enfant.
¢ Difficultés personnelles :

Des problemes relevant de la médecine ou de la psychologie peuvent troubler la

scolarité d’un individu.
e Contextes sociaux défavorables a la maitrise des savoirs de base :

Parmi les facteurs socioculturels jouant sur la maitrise de I'écrit, on retrouve, par
exemple, le statut de la langue orale et écrite dans le milieu familial et social de

I'enfant, 'importance que prend I'image a travers les médias par rapport a I'écrit...
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¢ Facteurs socio-historiques et géopolitiques :

Conflits, guerres, exodes sont des évenements qui ont des répercussions sur
'apprentissage des enfants, soit par un arrét de la scolarité, soit par des

traumatismes psychologiques ou des drames familiaux.
e Augmentation des exigences de la société :

L’illettrisme est a considérer comme un probléme qui va en s’aggravant. La société
exige de plus en plus de compétences liées a l'information écrite et les places de

travail ne demandant pas I'utilisation de I'écrit se font de plus en plus rares.

Enfin, les lacunes présentes en fin de scolarité ne font que s’approfondir avec le
temps, I'absence de pratique et I'évitement de situation nécessitant I'utilisation de la

lecture.

D. EVALUATION INTERNATIONALE DES NIVEAUX DE LITTERATIE DES
POPULATIONS

Les premiéres données internationales d’évaluation du niveau de littératie ont été
publiées en 1994 par Statistique Canada et 'OCDE dans le cadre de I'Enquéte

Internationale sur I'Alphabétisation des Adultes (3,4,9). Seuls 7 pays y participaient.

Par la suite, TOCDE a initié le Programme pour I'évaluation internationale des
compétences des adultes (PEICA), regroupant 24 pays lors de la premiére vague

(2008-2013) puis 33 pays pour la seconde vague encore en cours (2012-2016).
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La premiére vague du PEICA a interrogé 166 000 adultes de 16 a 65 ans, dont 7 000

adultes en France.

1. RESULTATS GLOBAUX

Les résultats sont édifiants (9):

e 7,7% des adultes frangais ont un niveau de littératie mesuré a 4-5 sur
I'échelle de 'OCDE contre 11,8 % en moyenne dans les pays participants.

e 34% des adultes frangais ont un niveau de littératie mesuré a 3 (pour
rappel c’est le niveau minimum de compétences requis pour évoluer de fagon
autonome dans la société) contre une moyenne de 38,2% dans les pays
participants.

e 21,6% des adultes frangais ont un niveau de littératie inférieur ou égal a
1 ('une des plus importantes proportions des pays participants) contre une

moyenne de 15,5% pour I'ensemble des pays participants.

On peut ainsi constater que la France se classe dans les derniers pays de 'OCDE
concernant le niveau de littératie (tout comme les Etats-Unis), avec presque 60% de

la population sous le niveau 3 (Figure 2).

Ainsi, plus d’un francais sur 5 n’aurait pas les compétences pour lire et comprendre

des informations écrites simples.

31



Compétences en littératie chez les adultes

Powterage o aduites d chague A au de com pélence en i ake

apon a2

FinBnde 0.0

Fays - Bas .2.3

suede OO0

Australis 128

noreeee | 2.2

Estonie | o4

Republigue slovaque | 0.3
Fendr (Bekique] Ms.2
canada | oo

R publique tc héque | 0.5
Mcyenne | 1.2
anemark | o4

Corse | 03
Angktemefirende dun. [RUT §1.4
Alemagre 15
Ets-uns Waz

Autriche 18

FoloEne OO

Irende |05

France | 0.8

Chyprel [ 17 7
Espagre | O -m
iale | o7 [

100 F0 a0 40 20 u} 20 40 a0 g0 100

| Dornz=s ggink riEyray RS LT Mivea U2 | Mive gy 3 Mives ud '3
manguanEs nreEsul

Figure 2 Evaluation des compétences des adultes (PIAAC)
(2012), tableau A2.1

32



2. RESULTATS EN FONCTION DES DONNEES DEMOGRAPHIQUES

a) L’age

Le niveau de littératie des adultes de plus de 55 ans est moins élevé que celui des

jeunes adultes de 25-34 ans.

L’étude englobe des adultes de 16 a 65 ans. Les résultats sont donc a interpréter en
fonction de I'évolution des sociétés depuis les années 1950 (le niveau de formation
des éléves ne dépassait pas le second degré pour la majorité) jusqu’a nos jours (la

majorité des éléves terminent le second degré).

b) Le sexe

Dans la moitié des pays participants, les différences de compétence en littératie

entre les hommes et les femmes ne sont pas significatives.

c) Le milieu socioéconomique

Il ressort de I'étude que, en moyenne, les adultes issus de milieux favorisés ont de
meilleurs résultats sur I'échelle de compétence en littératie que ceux issus de milieux

défavorisés.
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d) Le niveau de qualification et la profession

Une corrélation forte est attestée entre le niveau de formation et les compétences en
littératie dans tous les pays. Il existe néanmoins des disparités nationales sur les
compeétences en littératie selon le niveau de formation : pour exemple, dans certains
pays (Canada, France, Espagne, ltalie et Etats-Unis), les individus n’ayant pas atteint
le deuxieme cycle de I'enseignement secondaire (niveau lycée en France) obtiennent
les scores les plus faibles en niveau de littératie. Dans d’autres pays (comme le
Japon), les adultes n'ayant pas atteint le deuxiéme cycle de I'enseignement
secondaire obtiennent un score plus élevé en moyenne que les diplomés du

deuxiéme cycle de I'enseignement secondaire de la France ou des Etats-Unis.

En ce qui concerne le milieu professionnel, le niveau de compétence en littératie est
clairement lié a la profession exercée. Seuls deux pays (Finlande et Japon)
obtiennent des scores relativement élevés quelle que soit la catégorie

socioprofessionnelle.

e) Le pays d’origine et la langue

En moyenne, dans les différents pays participants, les adultes autochtones ont un
meilleur niveau de littératie que les adultes immigrés. Cependant il existe de fortes
variations nationales tant sur le niveau de littératie des adultes immigrés que sur la
proportion d’adultes immigrés ayant un faible niveau de littératie, probablement en

rapport avec les différentes politiques d’insertion des pays participants.
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L’étude de [I'OCDE montre également que les désavantages cumulés
socioéconomiques et démographiques accroissent la fracture entre les adultes de

faible ou de haut niveau de littératie.

E. LITTERATIE ET IMPACT SUR LA SANTE

Le faible niveau de littératie (et a fortiori de littératie en santé) est une inégalité

sociale qui complique I'accés et le recours aux soins.

Le Programme d’évaluation des compétences des adultes en littératie a évalué la
santé déclarée des participants : les adultes ayant un faible niveau de littératie sont
plus susceptibles de déclarer étre en mauvaise santé que ceux ayant un niveau plus

élevé(4).

Les interactions entre le niveau de littératie et la santé de la population sont

complexes et difficiles a réellement évaluer.

I a néanmoins été établi dans de nombreuses études que le faible niveau de

littératie impacte négativement (10):

e la participation a la promotion et la prévention en santé

e la gestion des risques en santé (comme un taux de tabagisme plus important)
e le nombre d’accidents de travail

e la gestion des maladies chroniques (notamment le diabéte, le VIH, 'asthme)
¢ |a prise des médicaments et la compliance thérapeutique

¢ le nombre d’hospitalisations et de ré-hospitalisations

¢ |a morbidité et le nombre de déces prématurés
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e les colts de santé (aux USA, en 2007, ils auraient représenté 7 a 17% des

dépenses de santé)(11)

Il s’agit donc d’une inégalité sociale dont on parle peu en France mais qui devrait

étre un axe majeur des politiques de santé.

F. LES DIFFERENTS TESTS VALIDES POUR EVALUER LE NIVEAU DE
LITTERATIE

Plusieurs tests ont été validés pour évaluer le niveau de littératie dans les études

cliniques nord-américaines.

1. LE TEST REALM (RAPID ESTIMATION OF ADULT LITERACY IN
MEDICINE)

Il s’agit d’'un test de lecture et de reconnaissance lexicale. Le patient est invité par
le professionnel de santé a lire une liste de termes médicaux de complexité
croissante (12). A chaque erreur de lecture ou incapacité de lecture, le patient perd
un point. Le score final permet de classer le niveau de littératie en santé selon 3

niveaux :

o faible niveau de littératie en santé (entre 0 et 44 points) correspondant a un

niveau de lecture inférieur ou égal au 3°™ grade (équivalent CE1) de 0 & 18 et

a un niveau de lecture compris entre le 4°™ et le 6°™ grade (équivalent : entre

le CM2 et la 6°™)
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¢ Niveau de littératie en santé marginal (entre 45 et 60 points) correspondant a

un niveau de lecture entre le 7°™ et le 8™ grade (équivalent : entre la 5°™ et
la 4°™°)

¢ Niveau de littératie en santé adéquat (61 a 66 points) correspondant au moins

géme

a un niveau de lecture du grade (équivalent 3°™°)

Il en existe plusieurs versions selon la longueur du test :

e le test complet comporte 66 items et nécessite entre 3 a 6 minutes pour le
réaliser (Annexe 1)

e un test court (REALM Short Form) comportant 7 items et nécessite 2 minutes
(Annexe 2)

e un test révisé (REALM-R) comportant 8 items et nécessitant 2 minutes

(Annexe 3)
Les différentes versions ne sont disponibles qu’en anglais.

Ce test ne mesure que la capacité de lecture et non la compréhension du

vocabulaire.

2. LETEST TOFHLA (TEST OF FUNCTIONAL HEALTH LITERACY
IN ADULTS)

Ce test mesure la capacité de lecture et de compréhension du vocabulaire
médical. Il se déroule en deux parties. La premiére évaluation consiste a faire lire un
texte contenant des informations médicales au patient, qui répond ensuite a des

questions évaluant sa compréhension du texte. La seconde évaluation consiste a
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donner aux participants des portions de textes a propos de sujets medicaux
comportant des mots manquants, les participants devant par la suite les combler en

choisissant le terme voulu dans une liste de mots (13) .

Ce test nécessite 22 a 25 minutes pour étre complété. Il est disponible en anglais et

en espagnol et est payant (de ce fait, je n’ai pu le joindre en annexe).

Le score final permet d’identifier 3 niveaux de littératie en santé :

o Littératie inadéquate (0-59)
e Littératie marginale (60-74)

e Littératie adéquate (75-100)

Une version courte (Short-TOFHLA) existe également, évaluant la littératie sur 2
textes avec mots manquants ('un écrit & un niveau de lecture équivalent CM1=4°™®
Oéme

grade ; l'autre écrit a un niveau de lecture équivalent seconde=1 grade). Cette

version courte nécessite entre 8 et 12 minutes.

3.  LETESTNVS (NEWEST VITAL SIGN)

C’est un test évaluant sur 6 questions la lecture et la compréhension d’une
étiquette nutritionnelle. Le temps de réponse au test est de 3 a 6 minutes. Un patient
est évalué a faible niveau de littératie s'il a 4 réponses correctes ou moins. Etant
spécifique, ce test peut surestimer le faible niveau de littératie. Il est disponible en

langue anglaise et espagnole (ANNEXE 4) (14).
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lll. METHODE

A ce point de notre travail, nous nous sommes demandé s’il existait, dans la
littérature médicale, des données objectives sur I'impact de l'illettrisme ou d’un faible
niveau de littératie, sur la communication médecin-malade, voire la relation médecin-
malade. La recherche des articles publiés sur ce theme a été conduite dans la base

de données Medline de Pub Med.

A. MOTS-CLES

J’ai cherché initialement les articles se rapportant a l'illettrisme et son impact sur la
relation médecin-malade. Or, je me suis apergue qu’ils étaient peu nombreux voire
inexistants dans la littérature. En effet, comme mentionné dans la premiére partie de
cet exposé, la littérature internationale n’utilise pas les mémes définitions que la

France. J’'ai donc réorienté mes recherches sur le théme de la littératie en santé.

J’ai donc déterminé que les termes MeSH se rapportant au sujet de ma recherche

étaient :

e « educational status » : terme englobant les notions de
literacy, illiteracy, illiterate

e «literacy » : me permettant de recueillir les articles dont le titre ou I'abstract
comportait ce terme

e « health literacy »
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e « physician patient relations » : englobant les notions de relation médecin-

malade et de communication médecin-malade.

B. EQUATION DE RECHERCHE

Les termes MeSH « educational status », « health literacy » et « literacy » ont été

associés au terme MeSH « physician-patient relations ».

L’équation finale est donc « (educational status) OR (literacy) OR (health literacy)

AND (physician patient relations) » et permet d’obtenir 754 articles publiés.

Aprés application des filtres de langue (uniquement anglais et frangais), subsistent

717 articles.

Aprés lecture du titre et de I'abstract écartant les articles ne correspondant pas au
théme, jai conservé 92 articles. Une lecture approfondie de ces 92 articles m’a

permis de conserver 28 articles.

C. CRITERES D’EXCLUSION

Exclusion des articles n’étudiant pas les liens entre la relation médecin-malade et la
littératie. 1l est a noter que les notions de relation et de communication médecin-
malade sont treés intriquées. Exclusion des articles étudiant uniguement un des deux

aspects (littératie OU relation médecin malade).
Exclusion des articles publiés dans une langue autre que le frangais ou I'anglais.

Exclusion des revues de la littérature.
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V. RESULTATS

Les études retenues se composent en grande majorité d’études transversales
(n=16), d’études qualitatives ou mixtes (n=10) et de 2 études randomisées
contrélées. Compte-tenu de la grande variabilité des mesures et des méthodes
utilisées, je récapitule les résultats sous forme d’'une synthése qualitative (Tableau

récapitulatif des articles résumés en Annexe 4)

A. COMMUNICATION MEDECIN-MALADE A FAIBLE NIVEAU DE
LITTERATIE : FREINS ET MOYENS D’AMELIORATION

1. LES FREINS

a) Les freins liés au médecin

(1)  Une population sous-estimée et mal identifiée

La premiére partie de ce travail a démontré combien la proportion d’individus a faible
niveau de littératie, parmi les différentes populations du monde, est importante et a
de sérieux impacts sur la santé. Délicate a évaluer dans la population générale, la
littératie I'est d’autant plus dans le milieu médical, ou la technicité lexicale se

surajoute aux difficultés de base.

Six études parmi les 28 ont examiné les discordances entre le niveau de littératie (ou

de littératie en santé) des patients et I'estimation que s’en faisaient leurs médecins.
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Elles ont démontré une surestimation systématique du niveau de littératie des

patients :

e Bass et al. (15) ont évalué la capacité de 45 résidents en médecine a juger le
niveau de littératie des patients, seuls 36% des 182 patients ayant un faible
niveau de littératie ont été identifiés.

e Seligman et al. (16), dans une étude randomisée et contrélée, ont montré que
des médecins de soins primaires, informés a posteriori du niveau de littératie
de leurs patients, I'ont surestimé dans 62% des cas.

e Rogers et al. (17) ont montré que des médecins identifiaient moins d'un
patient sur deux (47,1%) ayant un faible niveau de littératie.

o Kelly et Haidet (18) ont démontré une surestimation fréquente du niveau de
littératie des patients, d’autant plus dans les minorités (chez 54% des afro-
ameéricains, 11% des blancs non hispaniques, 36% d’autres origines

ethniques).
Ou bien une surestimation de la compréhension des patients :

e Lukoschek et al. (19) ont démontré, dans une étude descriptive incluant 19
meédecins et 145 patients, que les médecins surestimaient les capacités de

compréhension des patients dans 23% des cas.

Ou une surestimation de I’état de santé pergu des patients :

o Kelly-Irving et al. (20) ont montré, dans une étude INSERM transversale
multicentrique évaluant la surestimation de I'état de santé en fonction du
niveau scolaire, que, lorsque le patient évalue sa santé comme plus mauvaise
que ne le fait le médecin, les patients de bas niveau scolaire sont trois fois
plus en désaccord avec leur médecin que les patients de haut niveau scolaire.
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Les patients de bas niveau éducatif se considérant en mauvaise santé ne

semblent pas étre tous identifiés par leur médecin en France.

Ces problemes d’identification sont des freins a une communication médecin malade
optimale, puisqu’une partie de la population ne semble pas étre reconnue comme
ayant de possibles difficultés a comprendre les informations délivrées par les

professionnels de santé.

(2)  Une communication paternaliste

Dans les articles sélectionnés étudiant le type de communication associé aux
patients de faible niveau de littératie, une communication de style directif ou

paternaliste semble prépondérante.

Ainsi, dans une étude australienne qualitative de Smith et al.(21), les patients de bas
niveau scolaire (inférieur ou égal au niveau francais du baccalauréat) congoivent leur
implication dans la communication meédecin-malade uniquement a type de
consentement aux diverses options proposeées par leur meédecin, alors que les
patients de haut niveau scolaire estiment partager les décisions concernant leur

santé avec le médecin.

De méme, une étude américaine d’Arthur et al. (22) montre que 57% des patients
ayant un faible niveau de littératie en santé communiquent sur un mode paternaliste
avec leur médecin, ceci de facon plus importante que chez les patients ayant un

niveau adéquat de littératie en santé (p=0,06).

Une étude américaine de Fiscella et al.(23), dont I'objectif est d’évaluer I'impact du

niveau scolaire du patient sur le comportement du médecin, a montré une
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association entre un faible niveau scolaire et une diminution du partage de décisions
et des questions posées par le patient (moins de négociations que chez les patients

de haut niveau scolaire), évoquant une communication plutét paternaliste.

(3)  Une communication inefficace

Une étude américaine transversale (24) a examiné les liens entre un niveau
socioéconomique meédiocre (évalué dans cette étude par le niveau scolaire) et le
diagnostic récent de mélanome a un stade avancé. |l ressort des résultats que les

médecins délivreraient moins d’informations médicales aux patients de faible niveau

scolaire. Ainsi, comparativement aux patients de haut niveau scolaire, les patients de

niveau scolaire bas (inférieur au niveau lycée) :

e ont été moins informés par leur médecin au cours de I'année précédente qu’ils
étaient a risque de cancer (OR=0,46, 95%IC : 0,31-0,71),

e ont regu moins de conseils sur les signes cutanés a surveiller (OR=0,40,
95%IC : 0,25-0,63)

e ont été moins nombreux a parler de cancer avec leur médecin (OR=0,43,

95%IC : 0,29-0,63)

Une des premieres études explorant la qualité de la relation médecin malade en
fonction du niveau de littératie des patients a démontré qu’un niveau de littératie
inadapté est associé de facon indépendante avec une communication médecin-
malade de mauvaise qualité (apres ajustement des  variables
sociodémographiques)(25). Trois domaines sont particulierement incriminés : la

clarté générale, les explications sur I'état de santé du patient, les explications sur les
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méthodes de soins. Cette atteinte de la dimension explicative et participative de la

communication donne a penser que les médecins expliquent de maniére inefficace

(probablement a un trop haut niveau de littératie pour le patient).

Une étude américaine, explorant les liens entre un faible niveau de littératie et la
mauvaise utilisation des soins prénataux par des femmes afro-américaines, a
retrouvé, comme unique facteur limitant l'utilisation des dispositifs prénataux, la
communication médecin-malade. En effet une majorité de femmes a rapporte, lors de

focus groupes, qu’'une communication jugée inefficace (c’est-a-dire manquant de

clarté et n’apportant pas les informations de santé sous une forme accessible)

décourage leur implication dans les démarches de soins (26).

Enfin, comme I'a montré Schillinger et al. (27), les médecins semblent s’assurer

rarement de la compréhension de leurs patients. Alors qu’une information nouvelle

avait été délivrée pendant la consultation, ils n’ont vérifié qu'une fois sur cing la
compréhension de leurs patients (soit par une demande explicite de retranscrire la
nouvelle information soit en évaluant les connaissances du patient sur le sujet). Dans
47% des cas ou une vérification a été opérée, le patient a donné une réponse
incorrecte. Aucun médecin n’a effectué de seconde vérification de la compréhension

des patients aprés une erreur.

(4)  Un langage inadapté

Nombre d’études soulignent le fait que le niveau de langage employé par les

professionnels de santé est estimé trop élevé par les patients.
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Dans une étude qualitative anglaise, dont 22% de I'échantillon a été estimé a bas
niveau de littératie, une majorité de patients pense que les informations médicales

devraient étre délivrées dans un langage plus simple (28).

Une étude qualitative écossaise a mis en exergue que lutilisation d’un jargon
meédical et d’un vocabulaire trop complexe entraine des difficultés de compréhension

orale pour les patients (29).

(5) Le manque de temps

Une étude qualitative américaine de Carollo (30) a mis en évidence que les
medecins étaient conscients de la nécessité d’accorder plus de temps a ces patients
au faible niveau de littératie, mais que cela n’était pas toujours possible du fait de

contraintes pratiques.

b) Freins liés au patient de faible niveau de littératie

(1) Freins cognitifs

La réception des informations médicales dispensées par le médecin est rendue

difficile du fait de 'incompréhension du langage utilisé :

e Lukoschek et al. (19) ont ainsi déterminé, dans leur étude, que 47% des
patients sans dipléme universitaire exprimaient un manque de compréhension

des informations données par le médecin.
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Easton et al. (29) ont réalisé une étude qualitative auprés d’adultes d’un
centre d’apprentissage écossais. Les difficultés identifiées par les participants
se situaient tant a l'écrit (lire et comprendre des informations sur une
intervention, comprendre une ordonnance d’examens) qu’a l'oral (« jargon »
médical, vocabulaire trop complexe).

Sudore et al. (31) , dans une étude regroupant les données de trois études
américaines, ont déterminé que le faible niveau de littératie d’un patient est lié
a une mauvaise compréhension des explications.

Katz et al. (32) ont également souligné 'emploi moins fréquent par les patients
de faible niveau de littératie des termes médicaux et du nom exact des

médicaments.

La mémorisation des informations transmises durant la consultation est

également un frein important :

McCarthy et al. (33) ont établi que les rappels immédiat et différé (a 15
minutes) d’informations médicales sont significativement moins bons chez les
patients a faible niveau de littératie comparés aux patients a niveau de
littératie adéquat, en sachant que le rappel des derniers items de la

consultation est meilleur dans les deux groupes.

La recherche en elle-méme d’une communication avec le médecin est diminuée

dans cette population a faible niveau de littératie :

Morris et al. (34) ont souligné une association significative entre un faible

niveau de littératie chez les participants et I'évitement des consultations

médicales, mais aussi le désintérét pour les informations de santé ne les

concernant pas.
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e Rademakers et al. (35) ont montré que les patients de faible niveau scolaire

estimaient moins important de participer aux décisions de soins, d’avoir des

explications claires et d’étre capable de poser des questions (que les patients
de plus haut niveau scolaire. Sudore et al.(31) ont montré un lien entre le
faible niveau de littératie et 'absence de questions posées. Brugge et al.(36)
ont souligné le peu d’expériences d’implication dans les décisions de soins
des patients a faible niveau de littératie.

e Manganello et Clayman (37) ont établi que la recherche d’informations

meédicales demandait_significativement plus d’effort et était plus source de

frustration dans la population a faible niveau de littératie.
e Katz et al. (32) ont également démontré que les patients a faible niveau de

littératie posent significativement moins de questions (d’ordre général et sur

leur santé), sont moins enclins a demander au meédecin de répéter que les
patients de plus haut niveau de littératie.

e Easton et al. (29) ont montré que |'évitement de conversations avec le

professionnel de santé et l'absence de questions posées en cas

d’incompréhension sont des caractéristiques des patients a faible niveau de

littératie.

(2)  Freins psychologiques

L’anxiété liée a I'état de santé du patient, le stress de devoir révéler son
incompréhension et la honte sont des sentiments que peuvent ressentir le patient a

faible niveau de littératie et qui parasitent la communication médecin-malade (29).
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2. LES PISTES POSSIBLES POUR AMELIORER LA COMMUNICATION

a) Les méthodes identifiées dans les études aupreés
des patients

Plusieurs études qualitatives, explorant la communication médecin-malade, ont

relevé des moyens pratiques pour 'améliorer :

e Baisser le niveau de langage utilisé dans la communication avec les patients

et éviter le « jargon » médical : Shaw et al. (28) ont montré que les patients de
haut et bas niveau de littératie éprouvaient des difficultés a obtenir des
informations claires sur la santé ; Lam et al. (38), dans une étude qualitative
chinoise auprés de femmes agées et de faible niveau de littératie, ont relevé
que la suggestion majeure était d’'ameéliorer les explications données par les
professionnels de santé ; Easton et al. (29) ont retrouvé ce désir des patients
de simplification du vocabulaire des médecins ; de méme dans I'étude de
Brugge et al. ou les patients de faible niveau de littératie demandent la
suppression du « jargon » (36).

e User d’ empathie : Brugge et al.(36) ont identifié que I'attitude du professionnel

de santé était importante pour le patient et que les patients étaient en attente
d’'une écoute bienveillante, d’'un comportement amical. De méme, Carollo (30)
a souligné l'importance d'une écoute active, d’'une relation de confiance
empreinte d’empathie auprés des patients a littératie faible, permettant de

comprendre leurs besoins.

L’intérét de supports écrits dans un langage simple peut améliorer la communication

médecin-malade. Une étude randomisée contrdlée de Jacobson et al. (39) a évalué
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l'intérét de l'utilisation d'imprimés pédagogiques en langage simple pour favoriser la
communication médecin-malade (encourageant le patient a questionner son médecin
au sujet de la vaccination antipneumococcique). La discussion avec le médecin au
sujet du vaccin a été significativement plus fréquente dans le groupe sensibilisé, de

méme que le taux de vaccination final.

b) Les méthodes identifiées dans les études aupres
des médecins

Une étude américaine quantitative a évalué la fréquence d’utilisation et I'efficacité
estimée par des professionnels de santé de 14 outils de communication avec le
patient de faible niveau de littératie (40). Certains de ces outils ont été identifiés dans
la littérature par les auteurs, comme favorisant la communication avec les patients de

faible niveau de littératie, notamment :

¢ Ralentir le débit de parole

e Ultiliser un langage simple, exempt de termes médicaux

e Montrer et/ou faire des dessins

e Limiter la quantité d’informations et les répéter

e Ultiliser la technique de « Teach back », c’est-a-dire de demander au patient
de répéter, avec ses propres mots, les informations transmises par le médecin

o Dédouaner le patient de son sentiment de honte éventuel
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Les stratégies les plus utilisées dans I'étude par les professionnels de santé sont les

moins complexes :

e L'utilisation d’'un langage simple (94,7%)
e L'utilisation de supports imprimés (70,3%)

e L’utilisation d’un débit de parole lent (67,3%)

En revanche, I'utilisation de la technique de « Teach back », estimée comme efficace
dans I'étude, est peu utilisée en pratique (par moins de 40% des professionnels de

santé).

Enfin, une étude contrélée randomisée de Seligman et al.(16) a montré que la
connaissance du faible niveau de littératie des patients modifie le comportement des
médecins : ils ont été significativement plus nombreux a utiliser des méthodes de

communication spécifiques que dans le groupe contréle.

B. COMMUNICATION MEDECIN-MALADE A HAUT NIVEAU DE LITTERATIE

Deux études japonaises transversales aupres de patients diabétiques de type 2 ont

etudié I'impact d’un plus haut niveau de littératie sur la relation médecin-malade.

Une premiére étude d’Inoue et al. (41) a établi un lien significatif entre un niveau de

littératie en santé communicative ou critique avec :

e Une meilleure compréhension et une meilleure gestion du diabéete par les
patients

e Les explications des médecins jugées plus claires par les patients
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L’étude de Ishikawa et Yano (42) a montré que :

o La littératie communicative en santé et la participation active du patient lors de
la consultation sont liées significativement a une meilleure gestion par le
patient et de meilleurs résultats de diabéte

e Les patients ayant un faible niveau de littératie communicative en santé gérent

mieux leur diabéte lorsqu’ils participent activement a la consultation

Ces deux études, réalisées dans un pays ou le niveau de littératie est globalement
plus élevé que dans le reste du monde, montrent donc I'importance du niveau de
littératie sur les résultats de santé et sur la facilitation de la communication médecin-

malade.
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V. DISCUSSION

A. CRITIQUE

1. CRITIQUE DE LA METHODE

a) Observateur unique

Un unique observateur (SD) a sélectionné, lu, analysé les articles. Un biais de

sélection est donc présent et limite donc la validité et la rigueur de ce travail.

b) Choix de recherche

Les mots clés utilisés pour I'équation de recherche ont été délibérément choisis pour
obtenir un résultat peu spécifigue mais le plus sensible possible, pour justement
limiter au maximum la non-sélection d’articles concernant le sujet de cette thése

dans les résultats de recherche.

c) Critéeres d’exclusion et d’inclusion

J’ai décidé de n’inclure que les articles concernant des études, quelle que soit leur
type, dans le but de recenser le plus objectivement possible les données et de les

analyser.

Je n’ai inclus que les articles évaluant les liens entre littératie (ou littératie en santé)

et la relation médecin-malade.
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J’ai donc exclu tous les articles traitant de littératie ou de littératie en santé (en lien
avec d’autres items comme les résultats sur la santé) ou uniquement de la relation

médecin-malade.

Je n’ai pas limité mes recherches en termes de date, néanmoins certaines études

datant d’avant 1999 n’ont pas été incluses car il m’a été impossible d’y avoir acces.

d) Base de données unique

La seule base de données interrogée est Pub Med, ce qui constitue un biais de
sélection et de publication (pas de recherche des études non publiées sur le sujet).

Néanmoins, Pub Med est 'une des bases de données les plus exhaustives.

2. CRITIQUE DES ETUDES SELECTIONNEES

a) Hétérogénéité des études

La grande hétérogénéité des études ne permet pas d’établir de comparaison ou de

pouvoir généraliser les résultats :

e Les populations étudiées sont trés variables (inclusion de participants lambda
ou porteurs de pathologies diverses, inclusion ou pas d’échantillon de
médecins ou résidents, nationalités différentes)

e Le niveau de littératie est évalué de différentes fagcons (parfois uniquement

selon le niveau scolaire, par autoévaluation, par des tests validés mais divers)
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e La communication médecin-malade est évaluée sous plusieurs angles : le
type de communication, le contenu de la communication
o Les types d’études sont également variables, bien que la majorité soit de type

transversal.

b) Validité scientifique

(1)  Type d’études

La majorité des études incluses et analysées sont des études transversales (n=16) et
donc d’une validité scientifique de bas niveau. On peut toutefois remarquer qu’un
bon nombre d’études tendent vers les mémes conclusions et ceci peut étre un gage

de qualité.

(2) Limites

Du fait des variables étudiées (la littératie en santé ou le niveau scolaire, la
communication médecin-malade), des facteurs de confusion (comme [lorigine
ethnique, la langue) sont possibles et n’ont pas toujours été pris en compte dans les

analyses statistiques.

Les biais de sélection sont fréquents, notamment du fait que la majorité des études

soient transversales.

Un biais de rappel est également possible dans les études évaluant la

communication médecin-malade uniquement sur les dires des patients.
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De plus, les populations étudiées sont fréquemment ciblées (notamment les études
ont souvent inclus des patients porteurs de maladies chroniques comme le diabéte
de type 2) et donc la généralisation des résultats a une population plus large n’est

pas possible.

c) Généralisation des résultats

La généralisation des résultats n’est pas possible, du fait de I'hétérogénéité et de la
faible validité scientifigue globale des études incluses. Néanmoins, le fait que la
tendance des résultats soit homogéne semble étre un gage de validité supérieure a

la validité individuelle des études.

La généralisation des résultats pour la France en est d’autant plus délicate, chaque
pays ayant son systéme de santé propre, un systéme éducatif et parfois méme des
niveaux de littératie différents (comme le Japon dont les quelques études évaluent
des niveaux plus élevés de littératie qu’en occident). La majorité des études
sélectionnées sont nord-américaines, et bien que le niveau de littératie global de la
population des Etats-Unis soit proche de celui de la France, il existe trop de
différences sociodémographiques, éducatives, socioculturelles mais aussi au niveau
du systéme de santé (assurance maladie) pour pouvoir porter une quelconque

affirmation.
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B. DISCUSSION DES RESULTATS

La littératie en santé, qui influe sur les résultats de santé de la population, semble
jouer un réle déterminant dans la communication médecin-malade et donc dans la

relation médecin-malade.

En France, pour rappel, on estime que 7 % de la population générale est en situation
d’illettrisme (et 20% des personnes au RSA) et I'étude PEICA de 'OCDE a évalué
que 21,6% de la population francaise est a un niveau trés faible de littératie, ne
permettant pas une gestion autonome pour la prise de décisions dans la vie

quotidienne.

L’évaluation du niveau de littératie en France est peu usuelle. Une seule étude de

'INSERM a d’ailleurs été retrouvée sur Pub Med.

Dans les pays Nord-Américains ou I'étude du niveau de littératie de la population et
la recherche d’amélioration sont effectives depuis plusieurs années, on constate que
la population a faible niveau de littératie est encore trés mal identifiée par les
professionnels de santé. Ce probléme d’identification et de surestimation du niveau
de littératie des patients est probablement transposable en France et nécessitera
d’étre exploré dans notre pays, notamment pour recenser les indices pouvant
permettre aux professionnels de santé d’étre alertés. En effet, le faible niveau de
littératie des patients est associé a des résultats de santé meédiocres, et un cout

accru pour la sociéteé.

Les causes d’'une mauvaise identification ou surestimation du niveau de littératie
peuvent étre dues au fait que les patients taisent leur manque de compréhension par

honte ou désintérét au sujet de la santé, mais aussi au fait que les médecins
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n’imaginent pas la possibilité de ne pas comprendre le vocabulaire médical et/ou un

répertoire lexical trop complexe.

Le type de communication médecin-malade semblerait également étre
influencé par le niveau de littératie du patient : une communication sur le mode
paternaliste semble étre plus fréquente lorsque le niveau de littératie du patient est
faible. Il semblerait que, dans un certain nombre de cas, les patients de faible niveau
de littératie ne cherchent pas a partager les décisions de santé. Toutefois, les
professionnels de santé se doivent de prodiguer une information claire et loyale et de
recueillir un consentement éclairé, pour une égalité des chances quel que soit le
niveau de littératie du patient. Il semble donc important de favoriser I'implication du
patient dans les démarches de soins et de l'encourager a interagir avec les
professionnels. Pour une approche centrée sur le patient (semblant étre bénéfique
en termes d’améliorations des résultats de santé (38)), il faudrait donc développer la
littératie en santé du patient (ce qui peut étre un axe de travail, par I'éducation
réguliere du patient en fonction des situations de santé dans lesquelles il se trouve),

et que le médecin se mette a la portée de chaque patient.

Les médecins semblent devoir acquérir ou améliorer leurs techniques de
communication. Plusieurs études ont proposé des stratégies permettant une

meilleure compréhension des patients.

Certaines semblent simples a appliquer en pratique, comme « parler plus lentement
» ou encore prendre le temps d’'une « écoute active », « allouer au patient a faible
littératie plus de temps » mais l'utilisation de ces méthodes pour les patients en
difficulté sous-entend une durée de consultation plus importante, ce qui peut étre

parfois difficile en pratique quotidienne de ville. La question se pose aussi d’alerter
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les politiques pour adapter la rémunération des professionnels en fonction de la

difficulté ou du temps alloué a la consultation.

La proposition, dans quelques études, d'utiliser des supports graphiques simples
peut étre un moyen simple dexpliguer une pathologie ou une stratégie
thérapeutique, et pourrait étre favorisée par la mise a disposition de schémas et/ou

de dessins simples via les technologies numériques.

Le fait de limiter le nombre de nouvelles informations et d’insister sur I'idée principale

(notamment en fin de consultation) semble également étre efficace.

Quant a la technique de « Teach-Back », elle ne semble pas entrainer une
augmentation de la durée de consultation mais ce résultat serait a confirmer. Elle
permet de déterminer avec précision la compréhension du patient. Encore faut-il
pouvoir questionner le patient sans générer des sentiments de honte. La question
pourrait étre amenée ainsi: « J'ai peut-étre oublié de vous transmettre une
information concernant ce probléme, voudriez-vous bien me rappeler ce que vous

avez compris ? »

D’autres techniques, en revanche, semblent plus complexes a mettre en ceuvre : la
simplification du langage (et la suppression des termes techniques) ne semble pas si
évidente. Comment simplifier le vocabulaire tout en conservant des informations
médicales précises ? L'utilisation de périphrases, par exemple, peut expliciter le
contenu tout en favorisant le dialogue. Il faudrait peut étre également que les
professionnels de santé prennent I'habitude d’utiliser le langage courant plus

réguliérement et plus largement.
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L’intérét d’utiliser des tests de dépistage en pratique clinique peut étre discuté.

Mais tout d’abord, il faut s’assurer que les stratégies améliorant la communication
avec la population a faible niveau de littératie apportent un réel bénéfice sur les
résultats de santé, et que ces stratégies soient connues et utilisées par les
professionnels de santé. Notamment, plusieurs études américaines ont pointé un
sentiment d’inefficacité des médecins lorsqu‘ils étaient tenus informés du niveau de
littératie de leurs patients. Ceci peut s’expliquer par le fait qu’ils se sont sentis
démunis face a cette réalité et manquaient d’outils pratiques et/ou de formation sur

ce sujet.

Des tests de dépistage sont validés pour évaluer la littératie des participants dans les
études cliniques mais ces tests ne semblent pas réalisables en pratique, du fait de
'aspect chronophage de certains tests et du possible sentiment de stigmatisation
qu’ils pourraient renvoyer aux patients. De plus, le niveau de littératie en santé est
variable chez un méme individu, en fonction des situations de santé qu’il a ou n’a pas
déja rencontrées. L’évaluation de la littératie en santé des patients par des tests peut
donc étre insuffisante pour apprécier le niveau de compréhension des patients sur un
sujet médical précis. Son application en pratique clinique reste a évaluer, de méme
que le développement de nouveaux tests de dépistage évaluant mieux le niveau de

compréhension des patients.

Enfin, pour une utilisation en France, cela nécessiterait une traduction validée, car

actuellement tous les tests ne sont disponibles qu’en version anglaise ou espagnole.

Une simple question ouverte posée au patient, pour lui demander de répéter ce qu’il
a compris, semblerait étre une bonne alternative a un test plus standardisé, en

permettant de préserver une communication ouverte, libre et minimisant les
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sentiments de stigmatisation. Elle permettrait au médecin de s’adapter au cas par

cas au niveau de compréhension de son patient.

Ces problemes de communication semblent plus importants et généralisés
qu’attendus. En effet, plusieurs études ont souligné le fait que, méme parmi les
patients n'ayant pas un faible niveau de littératie, la compréhension et la clarté des
informations transmises n’étaient pas optimales. C’est un argument de plus pour
sensibiliser la profession médicale sur 'importance de s’assurer de la compréhension
des patients, quel que soit I'a priori inconscient que l'on peut se faire de leurs

niveaux de littératie.
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VI. CONCLUSION

En France, tout reste a faire, tout d’abord en ce qui concerne I'évaluation de la
littératie des frangais et de son impact sur la qualité de la relation médecin-malade,
ensuite sur l'identification des patients a faible niveau de littératie et enfin au niveau
des moyens a mettre en ceuvre pour améliorer la compréhension et donc
'observance des patients. En effet, nous vivons a une époque ou la communication
interpersonnelle passe notamment de plus en plus par la technologie et ou les
connaissances se spécialisent et se complexifient. De ce fait, le risque de majorer
une inégalité sociale d’accés aux soins telle que le niveau de littératie devient plus
grand. Enfin, 'approche francophone binaire de l'illettrisme mérite peut étre d’évoluer
en suivant le modeéele nord-américain qui, sans annihiler les problemes de
stigmatisation des groupes de population en difficulté, aborde le probleme dans sa
globalité, sa complexité et intéegre le niveau de littératie comme une information

permettant d’adapter le mode de communication avec les patients.

62



VII. ANNEXES

A.

ANNEXE 1 (REALM)

Asgsessing the Literacy Skills of ¥ our Adult Patients

You can quickly determine your patient's literacy with this oral reading and recogrnition
test, known as the Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine (REALRD. It measures
a patient's ability to pronounce 66 commmon medical words and lay terms for body parts

and illnesses. To use the REALM, follow these five steps:

1. Giwve the patient a copy ofthe following lists of words, (Keep a copy for yourself)

List1 List 2 List3
Fat Caticer Fatigue Mliscarnage Allergic Gonomhea
Flu Caffeine FPelwic Pregnancy Iflenstraal Inflammatory
Fill Attack Jaundice Arthritis Testicle Diabetes
Drose Kidney Infection Mutrition Colitis Hepatitis
Eve Hormones Exercise Lienopause Emergency Antibiotics
Stress Herpes B ehavior A ppendix Ifledication Diagnosis
Smmear Seizure Prescription  Abnormmal Ceceoupationn . Potassium
Herves B oweel Motify Syphulis Sexually Anermia
Gemmns Asthma Fallbladder Hemomhoids | Alcoholism Chesity
Ileals Fectal Calories Mauzea Irntation Dzteoporoais
Dizease Incest Drepression  Directed Constipation  Impetigo

2. Ak the patient to read aloud as many words as she can, beginning with the first word
of Ldst 1. When she comes to a word she cannot read, tell her to do the best she can
or say, "blank." and then go on to the next word on the list.

Ifthe patient takes longer than five seconds to read a word, prompt her to move on by
saying, "blank," and pointing to the next word onthe list. Ifthe patient begins to nuss
every word, askher to pronounce only those words she knows.

3. Onwyour copy of the lists, keep score of the patient's answers. Mext to each correctly
pronounced word, write a plus sign (+). After each word that was not atternpted or
was mispronounced, wite a minus sign (-

Murphy, P & Davis, T, (Dctober 19970 When low literacy blocks compliance.
&N op. ol
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4. Thistotal is the patient's raw score.

5. Compare the raw score to that of the table below to determine your patient's reading

lewel.

Raw Score | Reading Level

0-1& Third grade and below: Patient won't be able to read most low literacy
materals. She will need repeated oral instructions or written matenials
composed of primanly ofillustrations.

19-44 Fourth to sixth grade. Patient will need low litermcy material s and may not
be able to read prescription labels.

45-60 Seventh to eighth grade: Patient will have trouble reading most patient
education materials. Uze low litemcy materials.

61-66 High school: Patient will be able to read most patient education materials.

aource: Davig, T, Crowch, VL & Long, 5. (1993). Rapid Esfimate of Adul# Liferacy in Medicine
(REALM). Shreweport, LA Lonisiana State Undversity hledical Center.
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B. ANNEXE 2 (REALM-SF)

REALM-SF Form

Fatient narme Diate af hirth Reading level

Date Exariner Grade completed

Menopause
Arntibiotics
Exercise
Jaundice
Rectal
Anetmia

Behavior

O0O0O0000

Instructions for Administering the REALM-SF

1. Give the patient a larminated copy of the REALM-SF form and score answers on an
unlaminated copy that is attached to a clipboard. Hold the clipboard at an angle so that the
patient is not distracted by your scoring. Say:

"l'wantto hear you read as many words as you can from this list. Begin with the first
work and read aloud. When you corne to aword you cannot read, do the hest you
can or say, blank' and go on to the next word "

2. If the patient takes rore than 5 seconds on a word, say 'blank' and point to the next word | if

necessary, to move the patient along. If the patient begins to miss every word, have him ar
her pronounce only known wards,

Scores and Grade Equivalents for the REALM-SF

Score Grade Range
o Third grade and helow; will not be ahle to read most low-literacy materials; will need

repeated oral instructions, materials composed primarily of ilustrations, or audio or
video tapes

1-3 Fourth to sixth grade; will need low-literacy materials, may not be able to read
prescription lahels

4-5 Seventh to eighth grade; will struggle with most patient education materals; will not
he offended by low-literacy materials

7 High school; will he able to read most patient education raterials
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C. ANNEXE 3 (REALM-R)

The REALM-R 15 a word recogmition test consisting of 11 tems used to identify people at nsk for poor
literacy skills (Bass et al, 2003). Wards that appear 1n this test are:

Fat Osteoporosis Anemia Colitis
Flu Allergic Fatigue Constipation
Pill Jaundice Directed

Fat, Flu, and Pill are not scored and are positioned at the beginning of the REALM-R to decrease test
anxiety and enhance confidence.

SPECIAL CONSIDERATIONS WHEN USING THE REALM-R

1. Examiner Sensitivity

Many adults with low biteracy skills will attempt to hide their deficiency. Ensure that you approach
each person with respect and compassion. You may need to provide encouragement and reassurance.
Many people with low bteracy feel ashamed. Be sensitve.

2. Visual Acuity

If the person wears glasses, ask them to wear the glasses for the test. The word List should ke set n
18-point font.

3. Pronunciation
Dictionary pranunciation 1s the scoring standard.
4. Dialect, Accent, or Articulation Problems

Count a word as correct if 1t 1s pronounced correctly and no additions or deletions have been made to
the beginning or ending of the word. For example, a person who says “Jaundiced” would not recewe
credit for the word “Jaundice”; “dwrects” would not recerve credit for the word "dwected” Words
pronounced with a dialect or accent should be counted as correct, provided there are no additions or
deletions to the word. Particular attention should be paid to persons who use English as a second
language.

5. Limitations of the REALM-R

The REALM-R can only be used for persons who read English; it has not been validated i other
languages.

Source: adutmeducation.com
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ADMINISTRATION
1. Print the list in 18-point font or greater.

2. Introduce the REALM-R to the person. The words "read” and "test” should be avorded when
introducing and administering the REALM-R. The following statement can be used to introduce the
REALM-R;

"Sometimes n the health care system, medical words are
used that many people are not famibiar with. T would like
to get an 1dea of what medical words you are familiar with.”

3. Gwe the person the list of the REALM-R words. Point tothe first word and ask the person read the
11 words out loud. Be sensitive to dialect, accent, and articulation problems.

4, If the person takes more than five seconds on a word, they should be encouraged to move on to the
next word (e.g., say "Let’s try the next word.”) If the person begins to mss every word or appears to
be struggling or frustrated, tell them, "Just look down the list and say the words you know.”

SCORING

Lkse the REALM-R Examiner Record to record the outcome of the test. The words Fat Flu and Pill are
not scored. Count as an error any word that 15 not attempted or 15 mispronounced. Place a check mark
("""} next to each word the person pronounces correctly, and an “X" next to each work the person does
not attempt or mispronounces. Those with a score of & or less should be considered to be at nsk for
poor health Literacy.

67



D. ANNEXE4 (NVS)

Nutrition Facts

Serving Size 2 cup
Servings per container 1
Amount per serving
Calories 250 FatCal 120
%DV
Total Fat 139 20%
Sat Fat 9g 40%
Cholesterol 28mg 12%
Sodium 55mg 2%
Total Carbohydrate 30g 12%
Dietary Fiber 2g
Sugars 23g
Protein 4g 8%

*Percentage Daily Values (DV) are based on a
2,000 calorie diet. Your daily values may

be higher or lower depending on your

calorie needs.

Ingredients: Cream, Skim Milk, Liquid
Sugar, Water, Egg Yolks, Brown Sugar,
Milkfat, Peanut Oil, Sugar, Butter, Salt,
Carrageenan, Vanilla Extract.

68



Score Sheet for the Newest Vital Sign

Questions and Answers

READ TO SUBIECT: ANSWER CORRECT?
This information is on the back of a container of a pint of ice cream. yes ne

1 [fyoueatthe entire container, how many corieswill you eat?
Arswer: 100015 the anly carrectanswer

2 Ifyouareallowed toeatbd grams of carbohy drates as a s ack, how muchice
cream could you have?
Ansver: Any af e falfawingis carrect: 1 cup farany amawmt up to $cup),
haif the container. Nate: If polient answers "baa senings,” ask "Hawmuch ice
CREG I WaLid that be iF pau wese b1 measve itin @ howe?”

3. Your doctor advisesyouto reduce the amount of ssturatedfatin your diet,
Youusuall have 42g of sturatedfat each day, which includes one serving of
ice cream. |fyou stop eating ice cream, how many grams of saturated fatwould
yall be conauming each day?

Ansver: 33 ks the anly amsrect answer

4 Ifyouusually eat 2500 caloriesin aday, wh & percentage of your daily value
of calories will you be eating if you eat one serving?
Arswer: 10%is the anly carectanswer

READ TO SUBIECT:
Pretend that you are allergic to the following substances: penicillin, peanuts,
latex gloves, and bee stings.

5. |sitsdeforyouto ed thisice cream?
Ansver: Mo

b, (Ask only if the patient responds "no” to question 5): Why not?
Ansvwr: BECUSE ithas peanut il

Murmber of correct answvers

Interpretation

Score of 0-1 suggests high likelihood (50% or more) of limited literacy.
Score of 2-3 indicates the possibility of limited literacy.

Score of 46 almost always indicates adequate literacy.
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E. ANNEXE 5 (TABLEAU RECAPITULATIF DES ARTICLES SELECTIONNES)

ARTICLE/AUTEUR
IDATE

OBJECTIF DE
L’ETUDE

POPULATION
ETUDIEE

METHODE

RESULTATS

LIMITES

(15).Residents’
ability to identify
patients with poor
literacy skills/ Bass
[l et al. 2002

Déterminer si
des résidents
en médecine
peuvent identi-
fier les patients
a faible niveau
de littératie
uniquement
par le biais de
la communica-

-45 résidents
ont consulté
182 patients de
18 4 93 ans,
85% de type
caucasien
-Volontaires

-Etude transversale
-Mesure du niveau de
littératie en santé des
patients aprés la
consultation par le test
rapide REALM
-Questionnaire donné
aux résidents (“Pensez
vous que le patient a un
probléme de littératie”

-90% des patients ont été
pergus par les résidents
comme n’ayant pas de
probléme de littératie
-36% des patients ayant
un faible niveau de littéra-
tie n'ont pas été identifiés
par les résidents

-Biais de sélection
(participants vo-
lontaires, recrute-
ment dans un
seul centre médi-
cal)

-Petit échantillon
non représentatif

tion avec le oui ou non)
patient
(16). Physician Déterminer si | -182 patients -Etude randomisée et -Dans le groupe interven- | -Biais de rappel
notification of their | le fait de con- | diabétiques de | contrdolée (groupe inter- | tion, surestimation par les | (autoévaluation
diabetes patients’ naitre, pour les | type 2 et ayant | vention= médecin infor- | médecins du niveau de des stratégies de
limited health médecins, le un faible niveau | més du niveau de littéra- | littératie chez 62% des communication)
literacy. A faible niveau de littératie tie du patient vs groupe | patients -Biais de suivi
randomized, con- de littératie de | (évalué par contréle) -Utilisation significative- (médecins con-
trolled trial/ leurs patients | STOFHLA mar- | -Questionnaire post con- | ment plus importante des | naissant I'objectif
Seligman et al. modifie le ginal ou inadé- | sultation adressé aux stratégies de communica- | de
2005 comportement | quat) medecins sur stratégies | tion recommandées dans | I'étude=communi-
et la satisfac- | -assurés Medi- | de communication utili- le groupe intervention vs | cation médecin-
tion des méde- | caid ou non sées (inclure un membre | contrdle (21% vs 8%) malade)
cins ainsi que | assurés, >30 de I'entourage du pa- -Satisfaction des méde- -Biais de sélection
I'autogestion ans, pas de tient/se référer a un dia- | cins du groupe Interven- | (patients diabé-
des patients problémes bétologue/se référer a un | tion significativement tiques d’'un hopital

mentaux ou de
vue, rémunérés

5%

nutritionniste/utiliser des
images ou gra-
phiques/vérifier la com-

moins importante (81% vs
93%)
-2% des médecins ont

public)
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ARTICLE/AUTEUR | OBJECTIF DE | POPULATION | METHODE RESULTATS LIMITES
IDATE L’ETUDE ETUDIEE

-suivis par 66 préhension de la théra- abordé le sujet de la

meédecins de peutique/passer du littératie avec leurs pa-

soins primaires | temps a I'éducation du tients

d’un hopital diabéte) -Pas de différence signifi-

public efficacité/satisfaction cative a court sur le suivi

Evaluation préalable du
niveau de littératie des
patients

de I'HbA1c entre les deux
groupes

(17).Misperceptions
of medical under-
standing in low
literacy patients:
implications for can-
cer prevention/
Rogers et al. 2006

Etude détermi-
nant I'aptitude
de résidents
en MG a
identifier les
patients ayant
des difficultés

-140 patients
vus par 18 rési-
dents
-Rémunérés,
assurés,
>18ans, sans
problémes de

-Etude transversale
-Evaluation de la littéra-
tie des patients par le S-
TOFHLA (36 items)
-Evaluation du niveau de
littératie des patients par
les médecins sur une

-24% des patients ont un
faible niveau de littératie
(les plus jeunes ont un
niveau de littératie signifi-
cativement plus haut)
-ldentification par les mé-
decins de seulement

-Biais de sélection
(un seul centre de
recrutement, vo-
lontaires, rési-
dents non repré-
sentatifs des mé-
decins généra-

de compréhen- | vue ou men- échelle de Likert 47,1% des patients de listes)

sion liées a taux (compréhension meédi- faible niveau de littératie

leur niveau de cale sur 5 points)

littératie
(18).Physician over- | Etude de la -12 médecins -Etude transversale -Surestimation du niveau | -Biais de sélection
estimation of patient | possible sures- | de soins pri- USA de littératie chez 54% des | (dans un seul
literacy: a potential | timation par maires -Evaluation du niveau de | afro-américains/ 11% des | centre)
source of health les médecins -100 patients littératie par test REALM | blancs non hispaniques/ -Utilisation d’'une
care disparities/ du niveau de d’un hépital de | -Evaluation en paralléle | 36% d’autre origine eth- seule question
Kelly et Haidet 2007 | littératie de vétérans a de la littératie par les nique d’évaluation par

leurs patients | Houston, de médecins sur une -Surestimation au total du | les médecins (non

plus de 18 ans
et dont la pre-
miére langue
est 'anglais

échellede 1 a4

niveau de littératie chez
25% des patients

-Donc surestimation fré-
quente et particulierement

validée antérieu-
rement)
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ARTICLE/AUTEUR | OBJECTIF DE | POPULATION | METHODE RESULTATS LIMITES
IDATE L’ETUDE ETUDIEE

dans les minorités
(19). Patient and Identifier les -19 médecins -Etude transversale -Le seul facteur sociodé- | -Biais de rappel
physician factors facteurs in- -145 patients -Questionnaire délivré en | mographique lié a la com- | -Biais de sélection
predict patients’ fluencant un ambulatoires fin de consultation au préhension de -Echantillon de

comprehension of manque de de soins pri- meédecin et au patient 'information médicale est | petite taille
health information/ | compréhen- maires du New | -Thémes mesurés : le niveau scolaire
Lukoschek et al. sion entre mé- | York Hospital -clarté de I'information -47% des patients sans
2003 decins et ma- | -Exclusion des | médicale donnée dipléme universitaire ex-
lades patients ne par- | -attitude du médecin au | priment un manque de
lant et ne lisant | sujet de l'information compréhension
pas I'anglais meédicale -Dans 23% des cas, le
-auto efficacité des mé- | médecin surestime la ca-
decins dans la communi- | pacité de compréhension
cation du patient
-barriére du langage -Les médecins pensant
-participation a la santé | étre efficace dans la com-
-compréhension du pa- | munication ou I'éducation
tient aux informations de | ont une plus grande pro-
soins portion de patients ne
comprenant pas les infor-
mations meédicales
(20).Do general -Etude des -Etude -Etude transversale -Les patients ont signifi- | -Biais de sélection
practitioner différences INSERM multicentrique cativement plus ten- (médecins volon-
overestimate the d’estimation -585 patients -Questionnaire délivré dance a déclarer une taires, patients

health of their pa-
tients with lower
education? / Kelly-
Irving et al. 2011

des médecins
et des patients
de I'état de
santé des pa-
tients en fonc-
tion du niveau

approchés en
salle d’attente
(plus de 18
ans, consulta-
tion en dehors
d’'une urgence,

aux patients et aux
meédecins concernant la
santé des patients

-3 niveaux scolaires
(haut=baccalauréat ou
plus, moyen=brevet ou

santé moyenne ou mau-
vaise (31%/7%) que les
médecins (26%/5%
p<0,001)

-Une association
significative entre ac-

sélectionnés en
salle d’attente)
probléme pour
généralisation des
résultats
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ARTICLE/AUTEUR | OBJECTIF DE | POPULATION | METHODE RESULTATS LIMITES
IDATE L’ETUDE ETUDIEE
scolaire patient connu plus, bas=pas de di- cord/désaccord sur |'état
du médecin, pléme) de santé pergu et le ni-
absence de veau scolaire des patients
grossesse en est observée : 50% des
cours) patients en accord avec

-27 médecins
généralistes
dans 3 régions
francaises, vo-
lontaires

leur médecin ont un haut
niveau scolaire contre
seulement 15% des pa-
tients de bas niveau sco-
laire

-Aprés ajustement, les
patients de bas niveau
ont plus tendance a étre
en désaccord avec leur
médecin (OR=2.5, 95%ClI
: 1.3-4.6, p=0.005) que
les patients de haut ni-
veau

-Lorsque le patient évalue
sa santé plus mauvaise
que ne le fait le médecin,
les patients de bas niveau
scolaire sont plus de 3
fois plus en désaccord
avec leur médecin (OR :
3.68, 95%ClI : 1.7-7.9,
p<0.001) que les patients
de haut niveau
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ARTICLE/AUTEUR | OBJECTIF DE | POPULATION | METHODE RESULTATS LIMITES

IDATE L’ETUDE ETUDIEE

(21).Exploring pa- Etude du lien -73 patients -Etude qualitative -Tous les participants ont | -Biais de recrute-
tient involvement in | entre le niveau | agés de 55 a australienne un niveau de littératie ment : exclusion

health care decision
making across diffe-
rent education and
functional health
literacy groups/
Smith et al. 2009

éducatif et la
place du pa-
tient dans la
prise de déci-
sions concer-
nant sa santé
(soins centrés
sur le patient)

64 ans éligibles
au dépistage
du cancer du
colon
-Recrutement
du groupe a
faible niveau
scolaire : parmi
10 circonscrip-
tions électo-
rales dont le
niveau socioé-
conomique est
bas, inclusion
selon le niveau
scolaire (pas de
dipléme, niveau
bac ou moins,
certificat
professionnel),
exclusion des
individus ayant
des difficultés a
lire, ne parlant
pas anglais
-Recrutement
du groupe a
haut niveau

-Entretiens individuels
semi-structurés d’environ
1h

-Evaluation du niveau de
littératie en santé par
TOFHLA et NVS
-Subdivision du groupe a
faible niveau scolaire
selon résultats NVS :
groupe haut niveau de
littératie/bas niveau sco-
laire et groupe bas ni-
veau de littératie/bas
niveau scolaire

adéquat selon le test
TOFHLA

-Patients de haut niveau
scolaire estiment partager
les décisions avec leur
meédecin, remettent plus
souvent en question leurs
décisions et vérifient la
crédibilité des informa-
tions

-Patients de bas niveau
scolaire congoivent leur
implication uniquement en
termes de consentement
aux options du médecin
et gardent la responsabi-
lité de la décision finale
-L’'implication et la
négociation avec le
médecin semblent étre
plus liées au niveau sco-
laire qu’au niveau de litté-
ratie du patient

des patients a
tres bas niveau
de littératie
-Pas de prise en
compte de I'age
ou du genre
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scolaire parmi

les membres

d’'une université

de Sydney
(22).Health literacy | Etude de la -31 patients -Etude mixte américaine | -45% des patients ont un | -Petit échantillon
and control in the nature de la diabétiques -Evaluation de la littéra- | niveau inadéquat de de patients
medical encounter: | relation méde- | afro-améri- tie par le test REALM littératie en santé -Biais de recrute-
a mixed-methods cin malade en | cains, parlant -identification du type de | -57% des patients ayant ment : afro-améri-
analysis/ Arthur et | fonction du anglais communication médecin | un faible niveau de littéra- | cains et diabé-
al. 2009 niveau de litté- | -16 médecins malade (paternaliste, tie communiquent sur le tiques

ratie du patient | volontaires bidirectionnel, consumeé- | mode paternaliste avec

-2 encodeurs riste) leur médecin,

indépendants significativement plus que

ont retranscrit les patients de niveau

les consulta- adéquat en littératie

tions (p=0,06)

-patients rému-
nérés

-La communication méde-
cin-malade sur le mode
bidirectionnel est la plus
fréquente avec 45% du
total des consultations et
surtout plus fréquente
chez les patients de ni-
veau marginal ou adéquat
en littératie

(23).Does patient
educational level
affect office visits to
family practice
physicians?/

Etude de
I'impact du
niveau scolaire
du patient sur
le comporte-

-138 médecins
généralistes
membres de
I'Ohio Academy
of Family

-Etude transversale
USA

-Observation directe de
consultations enregis-
trées puis analysées

-Association entre faible
niveau scolaire et aug-
mentation du temps
passé a 'examen phy-
sique/conseils nutrition-

-Biais lié¢ a
'observation di-
recte des
consultations
(modifications des
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Fiscella et al. 2002

ment du méde-
cin

Physicians
-2538 patients
ambulatoires
vus consécuti-
vement pen-
dant deux jours
d’observation

-Participants informés
uniquement de
I'observation du contenu
des consultations ambu-
latoires

-Questionnaire patients
(niveau sco-
laire/variables démogra-
phiques/autoévaluation
de la santé/satisfaction
de la consultation)
-Analyse par régression
logistique

nels et diminution des
questions du pa-
tient/conseils pour
I'exercice
physique/vérification des
connaissances du patient
sur sa santé/négociation
-Patients de faible niveau
scolaire ont significative-
ment rapporté que leurs
attentes ont été moins
comblées

comportements)

(24).Examining the
pathways linking
lower socioecono-
mic status and ad-
vanced melanoma/
Politt et al. 2012

Etudier les
liens entre un
niveau socioé-
conomique
bas et le dia-
gnostic récent
de mélanome

-566 patients
de plus de 18
ans ayant un
diagnostic ré-
cent de méla-
nome

-Etude transversale
USA

-Statut socioéconomique
évalué par le niveau sco-
laire (bas niveau=<lycée,
certificat technique, haut
niveau=>universiteé)
-Questionnaire rempli
par les patients dans les
3 mois suivant le
diagnostic

-35% des patients ont un
niveau lycée ou moins
-patients de faible niveau
scolaire plus nombreux a
penser que le mélanome
n’est pas sérieux
(OR=2,90), et connais-
sent moins les criteres
ABCD de dépistage
(OR=2 ,34)

-patients de faible niveau
scolaire significativement
moins examinés au ni-
veau dermatologique du-
rant 'année passée
(OR=0,54)

-patients de faible niveau

-Biais de rappel :
données rappor-
tées par les pa-
tients

-Evaluation par le
niveau scolaire
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scolaire moins informés

du risque de cancer

(OR=0,46), moins édu-

queés sur les signes der-

matologiques a surveiller

(OR=0,40) et moins nom-

breux a parler de cancer

avec leur médecin

(OR=0,43)
(25).Functional Etude des -408 patients -Etude transversale -38% de patients ont un -Biais de rappel
health literacy and interactions diabétiques de | USA niveau de littératie en (étude des pa-
the quality of physi- | entre la type Il, de plus | -Evaluation de la littéra- | santé fonctionnelle inadé- | tients)
cian-patient littératie en de 30 ans, par- | tie en santé par le test quat, 13% ont un niveau | -Possible biais de
communication santé lant anglais ou | STOFHLA limite confusion (origine

among diabetes
patients/ Schillinger
et al. 2004

(fonctionnelle)
et la qualité de
la communica-
tion médecin-
malade auprés
de patients
diabétiques

espagnol

-88 médecins
les suivant (me-
decine géné-
rale et méde-
cine interne)

-Mesure de la qualité de
communication médecin
malade par question-
naire IPC (Interpersonal
Process of care
Questionnaire) utilisant 7
thémes concernant la
communication aupres
des patients

-Mesures sociodémogra-
phiques et résultats
biologiques sur le dia-
bete

(variables associées : age
avancé, sexe féminin,
origine ethnique autre que
type caucasien, langue
espagnole, niveau sco-
laire inférieur au secon-
daire)

-Aprés ajustement de va-
riables sociodémogra-
phiques, association indé-
pendante entre un faible
niveau de littératie et une
mauvaise qualité de com-
munication médecin-ma-
lade sur 3 thémes (clarté
geénérale, explications sur

ethnique et cultu-
relle des méde-
cins non prise en
compte)

-biais de sélection
(patients diabé-
tiques, un seul
centre de soins)
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I'état de santé, explica-
tions sur le processus de
soins)
-Le faible niveau de
littératie en santé affecte
majoritairement la dimen-
sion explicative et partici-
pative de la communica-
tion
(26).Breaking it Etude des -202 femmes -Etude mixte -16% des femmes ont un | -Echantillon de
down: patient-clini- | liens entre afro-améri- -Evaluation du niveau de | bas niveau de littératie petite taille
cian communication | faible niveau caines littératie selon le niveau | -Pas de différences -Pas de saturation
and prenatal care de littératie et | -Inclusion si scolaire (bas= <6éme) significatives sur des données
among African utilisation des | mauvaise utili- | -Interview individuelle I'utilisation des soins pré-
American women of | soins préna- sation des puis création de 4 focus | nataux en fonction du ni-
low and higher lite- | taux soins prénataux | groupes selon niveau de | veau de littératie
racy/ Bennett et al. (commenceés littératie -Facteur limitant retrouvé
2006 apres le 1er : communication méde-
trimestre/ cin- malade qui, si jugée
utilisation inefficace par les femmes,
inadéquate) décourage les soins
(27). Closing the Etudier les -74 patients -Etude transversale -Introduction d’un nou- -Petit échantillon
loop: Physician modeles de ambulatoires -Enregistrement vidéo veau concept dans 82% ne permettant la
communication with | communication | parlant anglais, | des consultations des consultations généralisation des
diabetic patients meédecin-ma- diabétique et -Evaluation de la littéra- | -Evaluation du rappel ou | résultats
who have low lade de faible niveau | tie par S-TOFHLA de la compréhension des | -Biais de sélection

health literacy/
Schillinger et al.
2003

de littératie en
santé fonction-
nelle

-38 médecins

-Encodage identifiant les
nouveaux concepts
(changement de straté-
gie de soins ou nouvelle

patients au moins une fois
dans 20% des consulta-
tions incluant un nouveau
concept
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de soins pri- information médicale) et | -Les médecins ont évalué
maires travail- | I'évaluation par le méde- | le rappel ou la
lant dans un cin de la compréhension | compréhension de 15%
hopital public du patient du total des nouveaux
-Recrutement concepts
dans deux -Pas de différence signifi-
centres de cative dans la durée des
soins primaires consultations entre de-
de San Fran- mande de rappel ou pas
cisco -Le rappel ou la compré-

hension des patients est
incorrecte dans 47% des
cas, aucun médecin n’'a
effectué de seconde
vérification

(28).Patients’
perspectives of the
doctor-patient rela-
tionship and infor-
mation giving
across a range of
literacy levels/Shaw
et al. 2009

Etude du res-
senti des pa-
tients de la
relation méde-
cin malade et
des informa-
tions données
sur les soins
de santé en
fonction du
niveau de litté-
ratie

321 patients
d’une unité de
cardiologie
-ages>18 ans
-sans pro-
blémes de vue
ou d’audition,
exclusion des
patients stres-
sés
-volontaires

-Etude mixte anglaise
-Evaluation du niveau de
littératie en santé par le
REALM

-Questions ouvertes sur
la relation médecin ma-
lade, entretien d’environ
1h au lit du patient

-22% des patients ont un
bas niveau de littératie
-Beaucoup de patients
pensent que les informa-
tions orales et écrites de-
vraient étre délivrées en
langage plus simple

-79% préférent la commu-
nication orale en premier
choix et 51% des informa-
tions écrites en second
choix

-Ecoute du pa-
tient++/mettre le patient a
I'aise pour qu’il puisse

-Biais de sélection
(population agée,
maladie chro-
nique, unité de
lieu)
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poser des ques-
tions++/temps de
consultation++
-les patients de haut et
bas niveau de littératie
éprouvent des difficultés a
obtenir des informations
claires et compréhen-
sibles sur leur santé
(29).How the stigma | -Etudier les -Recrutement -Etude qualitative écos- | -Saturation des données | -Biais de sélection
of low literacy can liens entre d’adultes vo- saise pour 25 interviews
impair patient-pro- | faible niveau lontaires dans | -Interview individuelle -Difficultés de
fessional spoken de littératie et | un centre initiale suivi d’un focus communication écrite (lire
interactions and mauvaise d’apprentissage | groupe standardisé en des brochures médicales,
affects health: in- santé en pour adultes fonction données socio- | échouer a répondre a une
sights of a qualita- | explorant -Rémunérés démographiques/age/pro | demande écrite
tive investigation/ I'accés aux 10£ bléemes de santé (9 per- | d’examen, comprendre
Easton et al. 2013 soins, sonnes dont 4 per- les modalités d’une inter-
I'autogestion sonnes non interviewées | vention)
de la santé et précédemment) -Difficultés de
les comporte- communication orale (évi-
ments de tement de conversation,
santé des po- pas de questions posées
pulations a si incompréhension, diffi-
faible niveau cultés de compréhension
de littératie du jargon médical ou d’'un
-ldentifier com- vocabulaire trop com-
ment les ser- plexe, sentiment que les
vices de santé professionnels de santé
pourraient ne prétent pas attention a
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mieux aider les leur incompréhension,

personnes anxiété parasitant la com-

ayant une litté-
ratie faible et
réduire les
mauvais résul-
tats de santé

préhension, honte a réveé-
ler leur incompréhension)
-Stratégies de contourne-
ment (utilisation de pré-
texte, entourage)
-Suggestions d’adaptation
des professionnels de
santé (simplification du
vocabulaire oral et écrit,
pour tous les interlocu-
teurs car anxiété de stig-
matisation)

(30).Low health
literacy in older
women: The influ-
ence of patient-clini-
cian relation/
Carollo 2015

Explorer les
expeériences
de patientes
ageées de
faible niveau
de littératie en
santé et de
leurs profes-
sionnels de
santé dans la
navigation du

-12 participants
-Dont 4 profes-
sionnels de
santé (3 infir-
mieres et 1 mé-
decin)

-Dont 8 pa-
tientes agées
de 65 a 89 ans
(2 diplomées
de niveau uni-

-Etude qualitative
-Entretiens individuels
d’'une heure avec guide
d’interview semi-struc-
turé, enregistrement au-
dio

-1 interviewer unique
-Analyse par logiciel
NVivo

-Thémes récurrents pour
une meilleure compréhen-
sion et navigation dans le
systeme de santé : temps
alloué au patient, mise en
confiance du patient,
communication centrée
sur le patient, éducation
et clarification des
informations, écoute ac-
tive, responsabilisation du

systeme de versitaire, 6 patient
santé au tra- diplédmées de

vers I'enseignement

d’interviews secondaire)

guidées -échantillon

-Biais de sélection
-Echantillon non
représentatif, de
petite taille
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patient : identi-
fié par les mé-
decins partici-
pant comme
ayant un faible
niveau de litté-
ratie en santé

(31).Unraveling the
relationship bet-
ween literacy, lan-
guage proficiency
and patient-physi-
cian communica-
tion/Sudore et al.
2009

Etude de
I'impact de la
littératie en
santé sur la
communication
médecin ma-
lade en fonc-
tion du type de
communication
médecin ma-
lade et de la
concordance
de langue

-771 patients
USA ambula-
toires de plus
de 18 ans
-exclusion des
patients ayant
des troubles
mentaux, des
problémes de
vue

-Patients par-
lant anglais ou
espagnol
-Centres hospi-
taliers prenant
en charge les
personnes non
assurees et de
revenus mo-
destes

-Regroupement des don-
nées de 3 études améri-
caines (une étude trans-
versale étudiant
'association de la littéra-
tie en santé et des résul-
tats de diabétes, un es-
sai contrélé et randomisé
évaluant 'autogestion du
diabéte, une étude trans-
versale auprés de pa-
tients suivis en cardiolo-
gie pour évaluer
I'interprétation par vidéo-
conférence)

-Evaluation du niveau de
littératie en santé
(TOFHLA)/ concordance
de la langue utilisée

-3 questions concernant
la relation médecin ma-
lade dans chaque étude
pour évaluer le mode de

-51% des patients ont un
faible niveau de littératie
et 49% des patients ont
un niveau scolaire infé-
rieur au second degré
-33% des patients ont
rapporté avoir une
communication réceptive
mauvaise/28% proactive
mauvaise/56%
bidirectionnelle mauvaise
-Le faible niveau de
littératie et les capacités
limitées en anglais (éva-
lués séparément) sont
associés a une mauvaise
communication dans les 3
domaines

-Modéle multi variable : le
faible niveau de littératie
est associé a une
communication réceptive
et proactive mau-

-Biais de rappel
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communication (récep- vaises/capacités limitées
tive=compréhension des | en anglais associées a
explications données par | une communication inte-
le médecin, proac- ractive mauvaise
tive=possibilité de poser | -les résultats de I'analyse
des questions, stratifiée suggérent qu’un
bidirection- niveau de littératie adé-
nelle=interactif) quat peut aider a une
meilleure communication
meédecin-malade lorsque
les participants parlent le
méme langage (et non
lorsque le langage differe)
(32).Patient literacy | Etude de -57 consulta- -Etude mixte USA -38,6% des patients a -Petit échantillon
and question-asking | I'impact du tions enregis- -encodage des questions | faible niveau de littératie | -Pas de possibilité

behavior during the
medical encounter:
a mixed-method
analysis/ Katz et al.
2007

niveau de litté-
ratie sur le
nombre et le
type de ques-
tions posées
par les pa-
tients pendant
une consulta-
tion de soins
primaires

trées dans un
centre de soins
primaires
d’Atlanta

posées par les patients
par RIAS (Roter Interac-
tion Analysis System)
-Evaluation du niveau de
littératie des patients par
REALM (bas niveau=0-
44, haut niveau=45-66)

(< niveau 6eme)

-Les patients a faible ni-
veau de littératie posent
significativement moins
de questions sur la santé
(p=0,014) et moins en
général

-Les patients de faible
niveau de littératie posent
significativement plus de
questions a type de de-
mande de répétition et de
questions procédurales
-Moins enclins a utiliser
les termes médicaux, le

de saturation des
données

-Pas de contréle
des variables (cul-
ture/comporte-
ment du médecin)
-Population étu-
diée : essentielle-
ment afro-améri-
caine, de sexe
féminin
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nom des médicaments, a
demander des services
supplémentaires ou
rechercher de nouvelles
informations

(33). What did the
doctor says? Health
literacy and recall of
medical instruc-
tions/ McCarthy et
al. 2012

Etudier la
capacité des
patients a ré-
péter des ins-
tructions médi-
cales délivrées
oralement et
I'impact du
niveau de litté-
ratie en santé
sur ces résul-
tats

-755 patients
de 55a 74 ans
recrutés dans
le service de
médecine in-
terne d’'un hopi-
tal universitaire
et 3 centres de
soins fédéraux
-Parlant anglais

-Etude transversale
USA

-Evaluation du niveau de
littératie par le TOFHLA
-2 vidéos de consulta-
tions hypothétiques
(soins de plaies et reflux
gastro-cesophagien)
donnant des instructions
sur la pathologie et ins-
tructions sur les soins
(niveau de complexité du
langage évalué a un ni-
veau 3°"° et terminale)
d’'une durée de 2 mi-
nutes

-Rappel immédiat pour
les soins de plaies (7
items) et immédiat et
différé a 15 min pour le
reflux GO (10 items) sur
questionnaire

-28,4% des patients ont
un niveau de littératie en
santé limité

-Les rappels immédiat et
différé des patients a
faible niveau de littératie
sont significativement
moins bons que les pa-
tients a niveau de littératie
adéquat

-Le rappel différé est
moins bon pour tous les
niveaux de littératie

-Sur plusieurs des ques-
tions, les patients a faible
niveau de littératie ont
une perte de rappel dif-
féré de presque 50% par
rapport au rappel immeé-
diat

-Le rappel des derniers
items de la consultation
est en moyenne meilleur

-Utilisation d’'une
consultation hypo-
thétique vidéo
diffusée au pa-
tient : possible
sous-estimation
des capacités de
rappel
-Population non
représentative :
majoritairement
des femmes
ageées, assurées,
ayant un niveau
adéquat de littéra-
tie en santé
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(34).The associa- Liens entre -1013 individus | -Etude transversale -10, 3% des participants | -Biais d’inclusion
tion between health | littératie en entre 40 et 70 -Evaluation de la littéra- | ont un faible niveau de (population assu-

literacy and cancer-
related attitudes,
behaviors and
knowledges/ Morris
et al. 2013

santé et 4 va-
riables ayant
un impact sur
'engagement
dans la
prévention du
cancer (dont le
comportement
face aux pro-
fessionnels de
santé)

ans participant
au plan de dé-
pistage orga-
nisé par le Can-
cer Research
Network dans 4
centres aux
USA

-Parlant an-
glais, assures,
volontaires et
rémunéreés

tie en santé (compréhen-
sion orale et écrite) et de
la numératie par le biais
de 3 tests (Cancer Mes-
sage Literacy Test-Lis-
tening ; CMLT-Reading,
Lipkus Numeracy Scale)
-Autoévaluation des
participants sur leur
compréhension
orale/écrite et numérique
sur une échelle de 1 a 4
-Questionnaire de I'étude
délivré individuellement
et oralement sauf CMLT-
R

-2 groupes formés en
fonction des résultats
aux tests d’évaluation en
littératie (faible ni-
veau=score inférieur au
dernier quartile des 3
tests)

littératie

-Le faible niveau de
littératie est lié significati-
vement a :

un évitement des
consultations médicales,
attitudes fatalistes envers
le cancer,

moins de connaissances
sur le but des dépistages,
évitements des informa-
tions médicales ne les
concernant pas,
recherche des informa-
tions aupres des profes-
sionnels de santé,

moins d’utilisation des
médias papier/numérique
par rapportala TV

rée et volontaire)
-Evaluation uni-
gquement des pa-
tients

(35).Educational
inequalities in pa-

tient-centered care :

patients’
preferences and

Etudier les
différences
entre les pa-
tients de haut
et bas niveau

-Données pro-
venant de mul-
tiples centres
de soins, dis-
pensant des

-Etude transversale
néerlandaise

-3 questions du CQlI utili-
sées : explications don-
nées par le médecin

-La comparaison des
deux modéles de régres-
sion montre que le niveau
scolaire explique les diffé-
rences sur le niveau

-Biais de sélec-
tion : participants
capables de ré-
pondre seuls au
questionnaire CQI
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experiences/ scolaire dans questionnaires | claires ? capable de po- | d’'importance des résul- -Variable étudiée
Rademakers et al. leurs choix et CQl (Index de | ser des questions au tats : n’est pas le ni-
2012 experiences Qualité du Con- | médecin ? capable de Les patients a faible ni- veau de littératie
des soins cen- | sommateur) participer aux décisions | veau scolaire trouvent mais le niveau
trés sur le pa- | -Recrutement de soins ? significativement moins scolaire
tient (décisions | de patients -Réponses selon important de participer -Population non
partagées, ayant trois 'importance estimée et aux décisions de soins, représentative
explications types de patho- | la fréquence sur échelle | d’étre capable de poser
données par le | logies : polyar- | de Likert des questions et d’avoir
médecin, thrite rhuma- -3 niveaux éducatifs défi- | des explications claires

capacité a po-
ser des ques-
tions)

toide (349),
hernie discale
(145) et patho-
logie mam-
maire (525)
-Recrutement
par mail par le
biais des com-
pagnies
d’assurance ou
des hopitaux

nis : bas (niveau col-
lege), moyen (niveau
lycée), haut (niveau uni-
versitaire)

-Variables indépen-
dantes :
genre/age/niveau sco-
laire

-Variables dépendantes :
importance et fréquence
(expérience)

-Modeéle A : comparaison
des variables indépen-
dantes a I'exception du
niveau scolaire aux va-
riables dépendantes
-Modéle B : Le niveau
scolaire est ajouté
comme variable explica-
tive

-Une association entre le
niveau scolaire et la fré-
guence en consultation
des 3 items de soins cen-
trés sur le patient n'a pas
été retrouvé : pas de
différences significatives
entre les groupes de ni-
veau scolaire différent

-Il n’y aurait pas de diffé-
rence en termes
d’expérimentation de
soins centrés sur le pa-
tient selon le niveau sco-
laire lors des consulta-
tions
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(36).Beyond literacy | Etude de -12 focus -Etude qualitative -5 thémes identifiés : -Biais de rappel :
and numeracy in I'impact de la groupes en -Vidéos retranscrites, langue de communication | étude aupres de
patient provider langue sur les | anglais, espa- | traduites et analysées discordante/ Langue con- | patients unique-

communication :
focus groups sug-
gest roles for empo-
werment, provider
attitudes and lan-
guage/Brugge et al.
2009

impressions
des patients
au sujet de la
communication
meédecin ma-
lade

gnol et canto-
naisde 4 a 12
participants, 85
participants au
total

-Pour chaque
groupe, 2
groupes de
haut niveau
scolaire et 2
groupes de bas
niveau scolaire
-participants de
plus de 18 ans,
exclusion des
personnes tra-
vaillant dans le
milieu médical
ou de la com-
munication,
membres du
clergé
-rémunération

-Entretiens semi structu-
rés : 3 themes (relation
meédecin malade, défini-
tion de 2 pathologies
médicales)

-niveau de littératie éva-
luée selon le niveau sco-
laire (bas ni-
veau=inférieur ou égal
au lycée, haut ni-
veau=plus de 2 ans
d’université)

cordante
/autonomisation/attitude
du professionnel/rapports
avec le systéme de soins
-Dans les groupes a faible
niveau scolaire : moins
d’expériences
d’'implication dans les
décisions de
santé/nécessité de
supprimer le jargon et
d’utiliser des outils impri-
més/importance de
'empathie, de I'écoute
bienveillante et du com-
portement amical du
médecin/peu
d’expériences
d’autonomisation

-Dans les groupes a haut
niveau scolaire : de-
mandes plus sophisti-
quées (dessins de molé-
cule par ex), recherche de
reconnaissance de leurs
connaissances et de-
mande d’informations

ment

-Biais de sélec-
tion : participants
d’une seule zone
urbaine

-Petit échantillon
-Pas de notion de
saturation des
données

87




ARTICLE/AUTEUR
IDATE

OBJECTIF DE
L’ETUDE

POPULATION
ETUDIEE

METHODE

RESULTATS

LIMITES

supplémen-
taires/recherche d’un
équilibre de pouvoir dans
la communication avec le
médecin

-Importance pour les pa-
tients, au-dela de la
littératie et du langage, de
la relation sociale
-probable influence du
statut social sur la relation
médecin-malade

(37).The associa-
tion of
understanding of
medical statistics
with health infor-
mation seeking and
health provider
interaction in a na-
tional sample of
young adults/
Manganello et
Clayman 2011

Etude chez de
jeunes adultes
sur le lien
entre niveau
de numératie
et:

-confiance
dans les infor-
mations médi-
cales
-recherche
d’informations
médicales
-interaction
avec les pro-
fessionnels de
santé

-661 jeunes
adultes (18 a
29 ans) ayant
répondu a une
enquéte natio-
nale sur la
santé (HINTS)
organisée par
le National
Cancer Insti-
tute, par téle-
phone ou mail
-inclusion a
posteriori des
jeunes adultes
ayant répondu
a une question
évaluant la nu-

-Etude transversale
américaine

-Niveau de numératie
définie selon
'autoévaluation de la
compréhension des
statistiques en santé
(difficile/trés difficile=bas
niveau ; facile/trés fa-
cile=haut niveau)
-Recueil des variables
sociodémographiques
dont le niveau scolaire
-Recueil des items éva-
luant la confiance dans
les diverses sources
d’informations, la re-
cherche d’informations

-Groupe a bas niveau en
numératie=30% de
I'échantillon

-Pas de différence signifi-
cative entre les deux
groupes au niveau socio-
démographique et en ce
qui concerne la confiance
dans diverses sources
d’informations médicales
-La recherche
d’informations médi-
cales demande
significativement plus
d’effort (p<0,01) et est
plus source de frustration
dans le groupe de bas
niveau de littératie

-Biais de mesure :
un seul item uti-
lisé pour la me-
sure de la
numératie, pas de
mesure de la litté-
ratie en santé
-Mesure de la
numératie par
autoévaluation
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mératie de santé et la (p<0,04)

communication médecin-
malade

-Comparaison des
groupes de haut et bas
niveau en numeératie

-Les participants du
groupe a bas niveau de
numératie ont significati-
vement moins tendance
a déclarer que leur
médecin s’assure de
leur compréhension
(p=0,0001) et sont moins
confiants du fait qu’ils ge-
rent bien leur santé
(p=0,0001)

-Les auteurs ont comparé
leur étude avec un échan-
tillon de personnes de
plus de 30 ans, retrouvant
cette fois ci des diffé-
rences significatives au
niveau sociodémogra-
phique (dont le niveau
scolaire corrélé au niveau
de numératie), résultats
identiques pour la re-
cherche d’informations et
la communication avec le
meédecin
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(38).Low literacy
Chinese patients:
how are they af-
fected and how do
they cope with
health matters?/
Lam et al. 2004

Collecter des
données con-
cernant les
différentes
experiences
de patients de
faible niveau
de littératie
confrontés au
systéme de
soin

-36 participants
(9 interviews
individuelles et
27 participants
au sein de 6
focus groupes)
-Agés de 30 a
89 ans, essen-
tiellement des
femmes
-Inclusion selon
le niveau sco-
laire (<premier
degré) ou
déclarant étre
illettré

-Etude qualitative me-
née a Hong-Kong

-3 thémes de discussion
. les effets négatifs d’'un
faible niveau de littératie
sur leur santé, leurs
expériences et la gestion
des difficultés, leurs sug-
gestions sur l'aide que le
systéme de soins pour-
rait leur apporter
-Entretiens semi-structu-
rés

-Pour un certain nombre
de participants, un faible
niveau de littératie n’est
pas un probleme (méme
si conséquences sur leur
santé)

-Les difficultés principales
sont les erreurs dans la
prise de médicaments
-Les mécanismes de
compensation les plus
fréquents : repérage de la
couleur du médica-
ment/boite, utilisation de
symboles pour I'horaire
de prise, demande d’aide
aupres de la famille
-Meilleure aide suggérée
par les participants est
d’améliorer les explica-
tions données par les pro-
fessionnels de santé

-Biais de sélection

-Echantillon non
représentatif

-Pas de notion de

saturation des
données

(39). Use of a low

Déterminer si

-433 patients

-Etude randomisée en

-64,7% ont un niveau sco-

-Biais de migra-

literacy patient edu- | l'utilisation de soins pri- double aveugle laire < au secondaire, tion (erreurs
cation toll to en- d’un outil maires ayant -2 groupes de patients : | 92,6% afro-américains, d’inclusions et
hance pneumococ- | pédagogique des indications | groupe intervention (ont | 69,3% de sexe féminin perdus de vue)
cal vaccination ecrit en lan- vaccinales re- recu avant la consulta- -Discussion au sujet de la | -Biais de rappel
rates. A randomized | gage simple crutés dans 2 tion un imprimé d’une vaccination significative- | (questionnaire
controlled trial/ peut favoriser | services ambu- | page en langage ment plus fréquente dans | auprés des pa-
Jacobson et al. le dialogue latoires d’un simple=5°"° grade de le groupe intervention vs | tients)
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1999 médecin-ma- hépital lecture, les encoura- contréle (39,4% vs 9,9%) | -Echantillon de

lade au sujet
de la vaccina-
tion antipneu-
mococcique et
augmenter le
taux de vacci-
nation

d’Atlanta (USA)

geant a questionner leur
meédecin au sujet du vac-
cin) groupe contrdle (in-
formations nutrition-
nelles)

-Questionnaire post con-
sultation + niveau sco-
laire

-Médecins non informés
de la nature de I'étude

-Taux de vaccination
significativement plus
élevé dans le groupe
intervention (19,9% vs
3,8%)

-Intérét en pratique de
brochures écrites dans un
langage simple favorisant
la prévention

petite taille, non
représentatif
-Pas de double
aveugle

(40).Communica-
tion techniques for
patients with low
health literacy: a
survey of physi-
cians, nurses and
pharmacists/
Schwartzberg et al.
2007

Etude des mé-
thodes utili-
sées par les
professionnels
de santé pour
améliorer la
communication
avec les pa-
tients ayant un
faible niveau
de littératie

-99 médecins
-87 infirmiéres
-87 pharma-
ciens
-participant a
des pro-
grammes de
formation conti-
nue sur la
sécurité des
patients et la
qualité des
soins de santé

-Etude transversale
USA

-Evaluation par chaque
professionnel de santé
des stratégies
d’amélioration de la com-
munication (proposition
de 14 méthodes de com-
munication), leur fré-
qguence d’utilisation et
leur efficacité chez les
patients a faible niveau
de littératie

-Stratégies les plus utili-
sées : utiliser un langage
simple (94,7%)/utiliser
des supports imprimés
(70,3%)/parler lentement
(67,3%)

-Stratégies les plus utili-
sées ne sont pas forcé-
ment celles proposées
par les experts en littéra-
tie de santé (teach back
peu utilisé 30%)

-Biais de sélection
(participants plus
impliqués)

(41).Impact of com-
municative and criti-
cal health literacy
on understanding of
diabetes care and
self efficacy in

Etudier le réle
de la littératie
en santé (cri-
tique et com-
municative) en
soins primaires

-269 patients
dans 17
centres de
soins primaires
au Japon
-Diabétiques de

-Etude transversale
-Questionnaire évaluant
la littératie en santé
(fonctionnelle, communi-
cative et critique)
-Questionnaire évaluant

-20% des participants ont
un niveau
d’enseignement scolaire
supérieur au second de-
gré, 45% ont un niveau
lycée

-Biais d’inclusion :
questionnaire
rempli par les pa-
tients seuls, pa-
tients recrutés par
leur médecin
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diabetes manage- sur la prise en | type Il depuis la communication méde- | -Association indépen- -Etude japonaise :
ment : a cross sec- | charge du dia- | plus d’un an, cin-malade/la dante entre littératie en niveau de littératie
tional study of pri- béte et dans la | suivi régulier compréhension du suivi | santé (communicative et | de la population
mary care in Japan/ | relation méde- | -Agés de 204 | du diabéte et critique) ET la peu comparable a
Inoue et al. 2013 cin-malade 75 ans 'autoévaluation de la compréhension et la ges- | celle des popula-
-Exclusion des | gestion de leur dia- tion du diabéte par les tions occidentales
patients ne béte/variables patients -Evaluation de la
pouvant ré- sociodémographiques -Association indépen- littératie sur une
pondre seuls dante entre littératie en échelle validée au
au question- santé (communicative et | Japon
naire critique) ET la clarté des | -Evaluation de la
explications données par | communication
le médecin médecin-malade
sur un item (clarté
des explications
du médecin)
-Evaluation
unique des pa-
tients
(42).The relation- Etude de la -143 patients -Etude transversale -75% des patients ont au | -Biais de sélection

ship of patients par-
ticipation and diabe-
tes outcomes for
patients with high
versus low health
literacy/ Ishikawa et
Yano 2011

relation entre
la participation
des patients
dans les con-
sultations et
l'auto effica-
cité/controle
du diabéte se-
lon le niveau
de littératie

diabétiques de
type I, suivi
dans un service
ambulatoire de
médecine in-
terne a Tokyo

japonaise

-Littératie en santé com-
municative mesurée sur
une échelle
d’autoévaluation nouvel-
lement développée au
Japon :

5 items posés au patient
(recherche d’info de di-
verses sources/ en ex-

moins un niveau
baccalauréat

-25,9% des patients ont
un bas niveau de littératie
communicative en santé
-La littératie communica-
tive en santé et la partici-
pation du patient sont as-
sociées significativement
a une meilleure auto

(Un seul service
hospitalier, en
zone urbaine) :
possible suresti-
mation de la litté-
ratie par rapport a
la population
générale

-Mesure de la
littératie impos-
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communicative traire le contenu voulu/ efficacité et une baisse de | sible par TOFHLA
en santé comprendre I'info obte- I'HbA1c ou REALM (Ja-

nue/ parler de sa mala-
die/ appliquer I'info obte-
nue a son cas) si
score<2=bas niveau
-Mesure de la participa-
tion a la consultation per-
cue par le patient
-Mesure de l'auto effica-
cité dans les soins
-Mesure des résultats de
diabéte

-Les patients a faible ni-
veau de littératie
communicative gerent
mieux leur diabéte
lorsqu’ils participent acti-
vement a la consultation

pon)
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RESUME

Titre : Impact de la littératie en santé sur la relation médecin-malade : revue de

la littérature

Contexte : Un faible niveau de littératie en santé impacte négativement la santé des
populations et donc les colts de santé. Le concept de littératie est peu connu et
utilisé en France ou l'on parle plus volontiers d’illettrisme. De fait, 'impact de la
littératie en santé (ou méme de lillettrisme) sur la relation médecin-malade est
méconnu en France, alors que 21,6% de la population francaise aurait un niveau de
littératie trés faible selon 'OCDE.

Objectif : Premierement identifier les conséquences d’un faible niveau de littératie sur
la communication médecin-malade et secondairement faire la synthése des diverses
méthodes proposées pour améliorer la relation médecin-malade.

Méthode : Revue de la littérature dans Medline retrouvant 28 études publiées, pour
la grande maijorité nord-américaines.

Résultats : Les patients a faible niveau de littératie sont mal identifiés par les
professionnels de santé. La communication avec ce groupe de patients semble étre
caractérisée par un style plus directif, avec des patients plus passifs, comprenant
moins bien les explications données, et des médecins utilisant un langage trop
complexe. Les stratégies de communication pouvant renforcer la compréhension des
patients sont peu utilisées. Pourtant, une simple question demandant au patient de
répéter l'information médicale avec ses propres mots semble étre efficace pour
favoriser le dialogue et s’assurer de sa compréhension.

Conclusion : Compte-tenu de lI'impact de la littératie sur la santé, il semble important
de développer en France I'étude de ce concept et de ses conséquences, pour
ameliorer la compréhension et 'observance des patients.
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