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INTRODUCTION



La littératie est une notion étudiée dans les pays anglo-saxons depuis prés de
vingt ans. En France c’est le concept d’illettrisme qui a longtemps servi de référence.
Depuis peu, nous nous intéressons a ce concept qui mesure la compréhension, un
déterminant permettant I'appréhension du monde extérieur et la vie en société.

La relation médecin/malade, base de la prise en charge d'un patient en médecine
générale, implique la compréhension mutuelle des deux protagonistes. Les langages
oral, écrit et corporel composent la base de cette communication. La non
compréhension des conseils, des prescriptions et des orientations, entraine une perte
de chance du patient face a la maladie avec des conséquences sur la morbi-mortalité.
Une prise en charge équitable des patients exige une attention particuliere des
populations a plus faible niveau de littératie en santé. De ce fait nous nous sommes
demandé si les praticiens repérent réellement ces patients, comment ils adaptent leurs

pratiques et s'ils seraient intéressés par un outil de repérage.



CONTEXTE DE L'ETUDE



. Enlien avec la littératie, l'illettrisme, un concept francais.

1. Définitions proposées par L’Agence Nationale de Lutte Contre I'lllettrisme

(ANLCI)

lllettrisme (1) : 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.

Analphabétisme : personnes n’ayant jamais été scolarisées.

Frangais langue étrangere : nouvel arrivant dans notre pays dont il ne parle pas la

langue.

2. Bref historique

i 1978/1981 Naissance de la lutte contre l'illettrisme

A cette époque la crise économique entraine une paupérisation d’'une partie de

la société. On s’apercoit vite que la crise n’est pas ponctuelle mais bien structurelle.

Dans le rapport moral du mouvement ATD quart monde, publié en 1978, on y trouve

le mot « lllettrisme » tel qu’on le connait aujourd’hui.

1981 : Il est écrit 60 propositions contre la pauvreté et la précarité

1981 : création d’'une mission pauvreté avec une partie de la mission qui est consacrée

a 'analyse de lillettrisme.

1981 : mise en place du GPLI : Groupe Permanent de Lutte contre I'lllettrisme qui

n’aura pas de mission spécifique.

L’idée est de créer des formations professionnelles pour améliorer le niveau des per-

sonnes dans une véritable politique de la formation continue tout au long de la vie. On
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s’apercoit alors qu’il ne s’agit pas d’'une véritable politique de formation des adultes

mais davantage d’adaptation a 'emploi.

Cela implique que les chédmeurs n’en bénéficient pas (illettrisme de retour).
i. LANLCI

Créée en 2000 sous la forme d'un groupement d'intérét public, 'Agence Natio-
nale de Lutte contre I'lllettrisme rassemble tous les acteurs de la prévention et de la

lutte contre l'illettrisme pour accroitre la cohérence et I'efficacité des actions engagées.

Présente dans chaque territoire a travers son réseau de chargés de missions régio-

naux, I'ANLCI entend répondre a plusieurs objectifs :

e Mesurer le phénomeéne de l'illettrisme, pour fournir aux décideurs des données
chiffrées précises sur les besoins de la population ;

« Fédérer et optimiser les moyens mobilisés par I'Etat, les collectivités territo-
riales, les entreprises et la société civile dans la prévention et la lutte contre
l'illettrisme ;

« Fournir des outils pertinents pour accompagner et aider les acteurs a dévelop-
per leurs compétences et a enrichir leur pratique professionnelle, notamment

grace a la diffusion de bonnes pratiques.

Dans le cadre de I'attribution par le Premier ministre de la "Grande cause nationale" a
la lutte contre l'illettrisme (2013), 'ANLCI fédére un collectif de 65 associations afin de

"réunir pour mieux agir".

iii. Des formations spécifiques pour les adultes

Si la prévention de l'illettrisme figure au cceur de I'action du ministére de I'édu-
cation nationale, la participation a des actions de formation des adultes dans ce do-
maine ne saurait pour autant étre absente de sa mission d'éducation, dans le cadre de

partenariats, notamment avec I'Agence Nationale de Lutte contre ['lllettrisme.



Les Greta (groupements d'établissements publics locaux d'enseignement) pro-
posent des formations spécifiques pour les adultes en situation d'illettrisme, en s'ap-

puyant sur des certifications pour valider les compétences des salariés.

iv. L'enseignement en milieu pénitentiaire

Pour mieux répondre aux besoins des détenus et éviter de nouvelles ruptures
dans leur parcours, I'administration pénitentiaire a mis en place un plan d'action contre

l'illettrisme.

Des enseignants de I'éducation nationale assurent I'enseignement. Priorité est donnée
aux détenus qui ne savent pas lire ou compter, ainsi qu'a ceux qui n'ont pas regu d'ins-

truction élémentaire ou de formation professionnelle

v. Lutte contre l'illettrisme, grande cause nationale 2013, enjeu majeur

de la réussite éducative

La lutte contre lillettrisme est une priorité nationale. L'illettrisme est un
phénomeéne postscolaire mais les difficultés rencontrées trés tot par I'éléve en sont des
signes précurseurs. C'est donc dés I'école maternelle et tout au long de la scolarité
obligatoire qu'il faut prévenir lillettrisme en apportant des réponses adaptées aux
facteurs de vulnérabilité, afin d'assurer une forme d'irréversibilité des acquis de base :

c'est le coeur des missions de I'éducation nationale.

e Prévenir l'illettrisme a I'école

o Lutter contre l'illettrisme aprés la scolarité obligatoire

Une enquéte INSEE en partenariat avec I'ANLCI réalisée en 2004/2005 et
reconduite en 2011/2012 intitulée « information et vie quotidienne (IVQ)(1) » a permis
pour la premiére fois de pouvoir quantifier I'évolution de l'illettrisme en France. Le
constat est sans appel : 2 500 000 personnes (3 100 000 en 2004), soit 7% (9% en
2004) de la population agée de 18 a 65 ans résidant en France métropolitaine et ayant

été scolarisée en France, sont en situation d'illettrisme.



3. Caractéristigues de l'illettrisme en France

vi. Reésultats de I'enquéte IVQ

. lllettrisme et &ge : quelques chiffres

9% sont agés de 18 a 25 ans

15% sont agés de 26 a 35 ans
23% sont agés de 36 a 45 ans
23% sont agés de 46 a 55 ans
30% sont agés de 56 a 65 ans

Plus de la moitié des personnes en situation d'illettrisme ont plus de 45 ans.

. lllettrisme et sexe

60,5% des personnes illettrés sont des hommes contre 39,5% de femmes.

. lllettrisme et territoire

La moitié des personnes en situation d'illettrisme vit dans des zones faiblement
peuplées : 26% dans les zones rurales, 22,5% dans les villes de moins de 20 000
habitants.

. lllettrisme et emploi

Plus de la moitié des personnes en situation d'illettrisme sont dans I'emploi.

o lllettrisme et minima sociaux

20% des allocataires du RSA sont en situation d'illettrisme.

. Des chiffres pour la Haute Normandie

8% de la population des 18 a 65 ans ayant été scolarisée en France est illettrée.

vii. Résultats de I’enquéte Journée Défense et citoyenneté 2015

Elle est réalisée chaque année au cours des journées défense et
citoyenneté(2).
En 2015, sur 770 000 jeunes frangais agés de 16 a 25 ans, 9.9% rencontrent des
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difficultés dans le domaine de la lecture. Sur ce pourcentage de participants, 4.3%
peuvent étre considérés en situation d’illettrisme.
De plus 9.4% des jeunes ont une maitrise fragile de la lecture. Il reste 80.7% de

lecteurs efficaces parmi les participants.

4. Concept de littératie

La littératie est définie par TOCDE(3) comme « 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. »

Elle se mesure sur trois aspects :

Compréhension de textes suivis
Comprendre et utiliser l'information contenue dans des textes suivis, tels des

éditoriaux, des nouvelles, des brochures, des modes d'emploi...

Compréhension de textes schématiques
Repérer et utiliser l'information présentée sous diverses formes (demandes d'emploi,

fiches de paie...)

Compréhension de textes au contenu quantitatif
Application des opérations arithmétiques, séparément ou successivement, a des
nombres contenus dans des imprimés, par exemple pour établir le solde d'un compte-

chéques, calculer un pourboire...

Selon I'OCDE, il existe 5 niveaux de littératie :

Niveau 1
Niveau de compétences trés faible. A ce niveau, une personne peut étre incapable de
déterminer correctement la dose de médicaments a administrer a un enfant d’aprés le

mode d’emploi indiqué sur 'emballage.

Niveau 2

Permet de lire uniquement des textes simples, explicites, correspondant a des taches
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peu complexes. A ce niveau, une personne peut avoir acquis des compétences
suffisantes pour répondre aux exigences quotidiennes de la vie, mais, a cause de son
faible niveau de compétences, il lui est difficile de faire face a des défis comme

I'assimilation de compétences professionnelles.

Niveau 3

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
compeétences nécessaire pour obtenir un dipldme d’études secondaires et accéder aux

études postsecondaires.

Niveau 4 et 5
Compétences supérieures. A ces niveaux, une personne peut traiter de I'information

beaucoup plus complexe.

5. La littératie en santé

i. Concept de littératie en santé

La littératie en santé est définie en 1998 par TOMS 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

bonne santé.

Plus tard I'Association Canadienne de Santé Publique proposera cette définition :
la capacité pour un individu de « trouver, de comprendre, d’évaluer et de communiquer
'information de maniére a promouvoir, @ maintenir et a améliorer sa santé dans divers

milieux au cours de sa vie. »
. Enquétes internationales évaluant la littératie

L’enquéte internationale sur I'alphabétisation des Adultes (EIAA)

Il s’agit de la premiére étude évaluant la littératie des populations. Seulement 7 pays

y ont participé. Elle a été publiée par Statistique Canada et 'OCDE.



Evaluation des compétences des adultes

Cette étude est réalisée dans le cadre du programme de 'OCDE pour I'évaluation
internationale des compétences des adultes (PIAAC)(4). Trois grands domaines sont
évalués pour déterminer les compétences clés des adultes entre 16 et 65 ans : la
littératie, la numératie et la résolution de problemes dans I'environnement a forte

composante technologique.

Elle a été réalisée en deux étapes. La premiére de 2008 a 2013 comportait 24 pays,
les résultats ont été publiés en 2013(5). La seconde, de 2014 a 2015, a permis

d’inclure 9 pays supplémentaires.

En France, apres inclusion de 7000 personnes agees de 16 a 65 ans, les résultats

montrent que :

21.6% des Frangais (16-65 ans) ont un faible niveau de littératie
Parmi eux :
« 5.3% sont classés dans le groupe de niveau inférieur a 1.

. 16.2% sont classés dans le groupe de niveau 1.

7.7% ont un niveau de littératie a 4 ou 5.

Littératie et sexe :

Les femmes sont moins présentes dans les 2 groupes les plus faibles.

20.9% sont dans un groupe inférieur au niveau 2 contre 22.3% des hommes.

Les hommes sont plus nombreux dans les 2 groupes les plus élevés, 8.1% contre

7.2% pour les femmes.

Littératie et age :
Le niveau de littératie est plus faible aprés 34 ans.

13% des 25- 34 ans ont un niveau inférieur ou égal a un contre 34.5% des 55-65 ans.

Littératie et langue d’origine :
Les personnes nées sur le sol frangais et ayant le frangais comme langue maternelle
obtiennent un score moyen supérieur a celles nées a I'étranger dans une famille non

francophone.
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Littératie et niveau scolaire :
C’est le facteur le plus discriminant. Une personne n’ayant pas atteint le niveau CAP
ou BEP a un niveau moyen inférieur a celui d’'une personne dipldbmée de

'enseignement supérieur.

La France dans l'étude :
Le niveau moyen de littératie francais se situe a la 22 place sur les 24 pays inclus

dans I'étude.

ii. Les différents tests validés évaluant le niveau de littératie

Plusieurs tests ont été validés pour évaluer la littératie en santé aux Etats-Unis
et au Canada.
Parmi ces tests, le Newest Vital Sign (NVS) a également été validé en Espagne. lIs ne
sont utilisés que dans le cadre de la recherche. Selon le Docteur Douteau(6) dans une

revue de la littérature en 2015, 'ensemble des tests validés sont les suivants :

. Le Newest Vital Sign (NVS)

C’est un test a réaliser en 6 minutes portant sur la lecture et la compréhension
d’une étiquette nutritionnelle d’'un pot de créme glacée.
(Annexe1)

. Test Of Functional Health Literacy in Adults (TOFHLA)

C’est un test réalisé en 25 minutes évaluant la capacité de lecture et de
compréhension du vocabulaire médical. La premiére partie du test consiste en la
lecture d’'un texte médical avec des questions de compréhension de ce texte. Dans un
second temps des bribes de textes médicaux lacunaires sont proposées au patient.
Une version courte (STOFHLA) est disponible (Annexe 3). Elle ne comporte que des

questions a trous. Elle est réalisable en 7 minutes.

. Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine (REALM)

C’est un test en 66 items réalisé en 6 minutes évaluant la capacité de lecture
seul. Le patient lit des termes médicaux de complexité croissante et chaque erreur lui

retire un point.
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Il existe 3 variantes :
La version longue : 66 items en 6 minutes
La version courte (REALM-SF) : 7 items en 2 minutes (Annexe 2)

La version révisée (REALM-R) : 8 items en 2 minutes

. Short Assessment of Health Literacy-Spanish and English

Ce test évalue la lecture et la compréhension de mots. Il comporte 18 mots.
Pour chacun d’entre eux, le patient doit retrouver le mot le plus proche parmi 2 mots
proposes.
(Annexe 4)
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Matériel et Méthode
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l. Choix de la méthode

Devant I'absence de données dans la littérature francaise sur la facon dont les
médecins repérent les patients a faible niveau de littératie, une méthode qualitative
nous a semblé la plus adaptée. Grace aux focus groupes, l'interaction entre les

participants permet d’enrichir le recueil de données.

. Mode de recueil des données

Il existe trois modes de recueil de données dans les enquétes qualitatives :

1. La réalisation d'entretiens

- Structurés : guide d'entretien structuré

- Semi-structurés : questions a réponses ouvertes

- Approfondis : 1 a 2 points étudiés de facon trés détaillée. Les questions sont initiées
a partir de ce que dit l'interviewé.

- De groupe (focus groupes) : 8 a 10 personnes rassemblées autour d'un sujet avec

un animateur et un observateur.

2. Observation

- Directe
- Indirecte
- Analyse de documents

- Recherche action : cercle de qualité (probleme, objectif, action, évaluation)

3. Méthodes de consensus

- Groupe nominal : 8 a 10 personnes sont réunies. D’abord un relevé des points
principaux du sujet travaillé. Une échelle de Likert est ensuite renseignée par les
participants pour chacun des items. Les réponses sont regroupées et permettent une

hiérarchisation de chaque item.
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- Méthode Delphi : les participants ne se réunissent jamais. Pas de limitation de

nombre et de lieu. Toutes les discussions sont faites par internet ou par courrier postal.

Recrutement - Echantillon

Pour la réalisation de cette étude, nous avons voulu interroger des médecins
lors de focus groupes afin de discuter de leur pratique quotidienne face a des patients
a faible niveau de littératie en santé.

Le nombre exact de focus groupes n'a pas été défini a I'avance, il est atteint lorsque
I'on arrive a saturation de données, c'est-a-dire qu'il n'y a pas de nouvelles informations
provenant du groupe de médecins. Nous avons réalisé 3 focus groupes.

Dans le cas de cette étude, le recrutement des médecins a été difficile, avec de
nombreux refus. La principale raison avancée était un emploi du temps libéral trés
chargé. De nouvelles informations concernant les critéres secondaires ont été

retrouvées dans le focus groupe numero trois.

Critéres d'inclusion appliqués :

- Médecins généralistes
- Interne en stage praticien et interne en SASPAS
- Etre installé ou étudier en Haute-Normandie

- Accepter de participer a I'étude

Nous avons recruté des médecins généralistes installés en Haute-Normandie et des
internes en SASPAS étudiant a la faculté de médecine de Rouen. Les focus ont été
réalisés dans trois localités différentes permettant une réunion proche des lieux
d'exercices des différents médecins.

Les médecins ont été recrutés par le biais de rencontres professionnelles et de
connaissances.

lls ont été classés suivant leur lieu d'exercice.

Les milieux, rural, semi-rural, semi-urbain et urbain ont été caractérisés par la définition
de 'INSEE(7).
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Espace urbain : communes de plus de 2000 habitants
Espace rural : communes de moins de 2000 habitants
Espace semi-rural : espace a prédominance rurale

Espace semi-urbain : espace a prédominance urbaine

Pour le premier focus groupe les médecins ont été invités via la plateforme Doodle
puis recontactés par mail ou téléphone avant le focus groupe. Les médecins exercent
exclusivement en milieu rural et semi-rural.

Les médecins du second focus groupe ont été contactés par mail, suite a leur présence
au "quoi de neuf en médecine générale" traitant de la littératie en santé. Certains
d'entre eux ont été contactés directement par le Dr MAUVIARD. lls exercent en zones
semi-rurale et urbaine.

Les médecins du troisieme focus groupe ont été contactés par un médecin du cabinet
meédical de Maromme qui s'est chargé de rassembler les participants et de trouver la

date, I'neure et le lieu de la réunion. lls exercent en zone semi urbaine.
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Les caractéristiques des médecins sont regroupées dans le tableau 1.

Médecin Sexe Age (année) Type d'exercice
M1FA1 Femme 46 Rural

M2F1 Homme 53 Rural

M3F1 Homme 35 Semi rural
M4FA1 Femme 49 Semi rural
MSF1 Femme 31 Rural

M7F2 Homme 58 Semi rural
M8F2 Femme 46 Semi rural
MOF2 Homme NR Urbain
M10F2 Femme 34 Urbain
M11F2 Femme 57 Urbain
M12F2 Femme 35 Urbain
M13F3 Homme 61 Semi- urbain
M14F3 Homme NR NR

M15F3 Femme 37 Semi-urbain
M16F3 Femme 26 NR

M17F3 Femme NR NR

M18F3 Femme 55 Semi-urbain
M19F3 Femme 40 Semi-urbain
M20F3 Femme 46 Semi-urbain
M21F3 Homme 56 Semi-urbain

Tableau 1 : Caractéristiques des médecins.
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IV. Déroulement des Focus groupes

Les focus groupes ont été réalisés dans trois lieux différents en fonction du lieu
d'exercice des médecins présents. lIs se sont déroulés d'avril a juillet 2016. lIs ont été
enregistrés a I'aide du dictaphone de l'ordinateur et du téléphone portable.

Le premier focus groupe a eu lieu a Vascoeuil le 05 mars 2016 au cours d'un repas
afin que lI'ambiance favorise les échanges au sein du groupe de médecins. |l s'est
déroulé vers 21h en présence de cinqg médecins. Le focus a duré 1 h 26 min 43 s.

Le second focus groupe a été réalisé a Grand-Quevilly, le 19 mai 2016, pendant 1 h
24 min 56 s, au sein du cabinet de groupe du Professeur Mauviard. |l s'est déroulé le
soir vers 20h30, en présence de six médecins. Un buffet a été prévu pendant la
réunion.

Le dernier focus groupe a eu lieu a Maromme, le 08 juillet 2016, pendant 40 min 45 s,
a la maison médicale. Il s'est déroulé pendant la pause déjeuner en présence de six
médecins et de trois internes (deux internes en SASPAS, un interne en stage chez le
praticien premier niveau).

L'animation des focus groupes 1 et 2 a été réalisée par le Professeur Mauviard, celle
du focus groupe numéro 3 par Laura Seyrat, interne de médecine générale. J'ai été
observateur sur I'ensemble des réunions.

Avant chaque focus groupe, une explication orale sur la littératie en santé a été donnée
aux participants ainsi que les définitions de littératie en santé, illettrisme et frangais

langue étrangeére.

V. Rédaction du guide d‘entretien du focus groupe

La trame directrice du focus groupe comportait cinqg questions ouvertes
concernant la littératie en santé.
Elle a été rédigée, aprés concertation avec le Professeur Mauviard, et s’appuie sur
une revue de la littérature, notamment les travaux théses de Barbara Da Silva
Chavannes (2012) et Cathy Araujo (2013) traitant du sujet de la littératie en santé et
de lillettrisme.

Le questionnaire a été réalisé pour aboutir sur des propositions de questions types, en

18



abordant notamment la proposition de questions du College National des Généralistes
Enseignants : Avez-vous besoin que quelgqu’'un vous aider a comprendre des
ordonnances ou des documents d’information médicale remis par votre médecin ou
votre pharmacien ?

La réalisation d’'un test de cinq questions permettant le repérage d’un patient a faible
niveau de littératie en santé a également été abordée.

Le guide d’entretien est en annexe 6.

VI. Exploitation des résultats

Les Focus groupes ont d’abord été retranscrits manuellement de I'oral a I'écrit
dans un fichier Word.
lls ont ensuite été scindés en verbatim. Puis ceux-ci ont été codés dans un tableau
Excel par le Professeur Mauviard et moi-méme. Enfin ces résultats ont été mis en
commun afin de s’accorder sur un codage unique.
La retranscription de chaque focus groupes est en annexe 8, 9 et 10 sur le cd-rom et

le tableau Excel contenant les codages est en annexe 7.
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RESULTATS
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I. Estimation du nombre de patients a faible niveau de littératie

1. Difficulté des médecins a quantifier

i. Un probleme de définition : analphabétisme et faible littératie

Spontanément, les médecins considérent la faible littératie et 'analphabétisme

comme équivalents.

« Je dirais 2-3% de patients qui sont vraiment a la base » M7F2

i La réponse initiale a principalement été la sous-estimation du

probléme

« J'ai du mal a quantifier le pourcentage de patients alittératiques que I'on peut avoir,
apres je crois qu'on peut les voir dans..., enfin..., mais méme dans l'illettrisme quand
ils font..., quand ils ont plus de chéques, des choses comme ¢a, mais a quantifier,
peut-étre 10 ou 20% » M10F2

« Je suis incapable de donner un chiffre je pense trés exact, mais je dirais, euh, encore
beaucoup moins que ce que j'ai entendu, euh, mais je ne fais que débuter, hein, j'idéa-
lise peut-étre un peu mais en tout cas je pense moins de 10% et plutét proche de 5%. »
M12F2

iii. Modification de cette estimation au cours du focus groupe

On assiste a une prise de conscience progressive de 'ampleur du probléme.

« On minimise le nombre. » M11F2

iv. Prise de conscience de l'existence d'une littératie spécifique a la

santé

« C'est encore plus, plus réducteur, il peut étre en effet trés intéressé par la littérature
mais pas du tout par la santé et négliger leur santé et est-ce que c'est considéré
comme une faible littératie en santé si, si il s'en fiche et, euh..., ou qu'ils négligent leur

santé alors, euh » M9F2
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v. Une réponse trés approximative

« Moi je dirais moins de 50 quand méme, plutdét 30%. Mais, euh, c'est vraiment de

maniére tres, trés, tres..., a la louche quoi. » M9F2

vi.  Certains estiment que c’est une forte proportion de leur patientéle

« Je pense que c'est plus de la moitié » M11F2
« On minimise le nombre de personnes qui ont des problémes ! » M10F2

« Tu vas voir qu'ils sont nombreux a ne pas savoir lire » M4F1

Il. Caractéristiques des patients a faible niveau de littératie en santé

1. Une population a faible niveau socio-€conomique

« Le type de population n'est pas pareil a Romilly, c'est plus, on va dire, c'est plus
résidentiel et Pitres, un peu plus de HLM, donc je pense que ¢a joue au niveau du type

de population » M3F1
« C’est quand méme niveau socio-économique assez influencé » M15F3

« Jai le sentiment qu'on est quand méme, a Maromme, dans une population

relativement défavorisée » M20F3

2. Patient appartenant a une faible catéqgorie socio-professionnelle

« Tu vas expliquer differemment, peut-étre, a certaines catégories socio-

professionnelles qu'a d'autres. » M5F1

3. Une différence en fonction de I'age des patients

« C'est une question de génération » M5F1
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4. Des différences culturelles

« La culture aussi » M2F1
« Et la culture » M3F1

« Certaines maladies, euh, comme le diabéte, euh, il y avait un certain nombre de, une
approche qui était totalement différente, la perception de la..., du suivi, euh, de la, euh,
du, euh, du régime également, euh, entre un, euh, une personne mediterranéenne et

une personne de la vallée de I'Andelle » M2F1

5. Une meilleure compréhension orale qu'écrite :

« Normalement on ne déroge pas, ils sont vraiment... Si on leur redemande une
consultation a 48h, ils reviennent, si tel ou tel symptéme, vous reconsultez, si ¢ga ne va
pas, vous appelez. Et ¢a, la-dessus, ils ont un niveau de compréhension formidable,

ils s'occupent trés trés bien de leurs enfants... » M4F1

6. Un patient dont I'attention est plus difficile a capter, peu de concentration

« La concentration, ouais, je pense qu'ils n'ont pas cette concentration mais, euh, et
qu'ils écoutent moins bien et donc ils retiennent moins bien et le support papier en effet

ils le..., ils n'en sont pas caps. » M9F2

7. Un probléme d'intelligence ?

« Amon avis, c'est juste un probléme d'intelligence, de QI » M7F2

8. Un patient ne demandant pas d'explications

« lls prennent tres peu de temps, parce que la plupart du temps, ils ne veulent ni
explications sur ce qu'ils ont comme pathologie, ni sur pourquoi on leur met ce
traitement-la, on leur dit : « voila, vous avez ¢a » et encore avec un minimum
d'explications et que ¢a leur suffit. lls veulent un diagnostic et une ordonnance, euh,
point. » M4F1
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9. Un défaut d’autonomie

« C'est vraiment des patients qui, sur leur prise en charge personnelle, on les materne
et on les materne pendant 10 ans-15 ans, euh, parce que, finalement, ce sont des

patients qui ont eux-mémes aucune autonomie au niveau de leur santé » M4F1

« lls viennent nous revoir dix ans aprés en disant : « dites donc je fais pipi du sang »
et on dit « et zut, la cysto de contrdle il y a 5 ans on I'a zapée parce que », et c'est ces
patients la qu'il faudrait que I'on arrive a dépister avec des questionnaires beaucoup
plus fins pour, justement, ils en sont ou dans leur propre prise en charge globale de
leur santé, dans la compréhension globale de leur santé, ces patients la sont plus
difficiles. » M4F1

La nécessité d’un encadrement de la prise en charge avec I'établissement d’un

planning de soins a été soulignée.

« La vaccination, je vois une famille, pourtant la maman est de bonne volonté et si on
ne lui donne pas des repéres, (rire) qu'on ne lui redit pas exactement quel mois...,

quel..., c'est compliqué..., ouais » M8F2

10. Différents types de patients, différents niveaux de difficultés

« Y a quelques patients analphabétes qu’on connait mais y a aussi des gens qui
savent lire et écrire mais comprennent pas bien et, heu, ca c’est difficile a détecter. »
M20F3

11. Un faible niveau de littératie en santé : une prise en charge difficile et une

perte de chance face a la pathologie

« La personne qui n'est pas douée, enfin qui n'est pas douée, qu'a pas forcément ou
qgu'on estime qu'elle a un bas niveau entre guillemets, elle est diabétique, elle a de la
tension, on ne va pas envoyer une infirmiére pour lui donner ses médicaments ! »
M10F2
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Repérage des patients a faible niveau de littératie en santé

1. Des demandes de documents a remplir

i. Les certificats

« Les certificats complets de MDPH, des documents a la demande de l'assistante

sociale, je remplis l'intégralité » M4F1

« Le nombre de patients qui ne savent pas lire ni écrire, notamment des patients pour
qui moi je remplis l'intégralité des documents : des déclarations de grossesse avec les

numéros de caf, » M4F1

« Quand je fais les papiers d’ALD ou bien travail, machin ou bien, on a déja assez vite

un retour sur s'ils arrivent a gérer ou pas » M19F3

i. Les cheques
La demande de rédaction du chéque par le médecin est retrouvée sur 'ensemble des
focus groupes.

« Il'y a encore les réglements par chéque, le nombre de patients qui nous donnent [...]

en nous disant : "est-ce que vous pouvez nous le remplir ?» M4F1

«Il'y a énormément de patients qui nous donnent leur chéquier pour que l'on

remplisse » M4F1
« Un patient qui demande une fois, deux fois, trois fois de remplir ton chéque, » M4F1

« Effectivement, quand on remplit des chéques, en général, c'est qu'il y a un malaise

quelque part. » M10F2

« On le voit facilement, regarde, euh, il y a encore les réglements par chéque, le
nombre de patients qui nous donnent...leur chéquier » M4F1

Cependant les paiements par cheque semblent étre moins fréquents.

« Ca se voit de moins en moins parce que maintenant on a des lecteurs de carte
bleue » M4F1

25



2. Le patient informe son médecin de son handicap

« J'ai eu une fois un cas d'illettrisme et c'est le patient qui me I'a dit au moment de

signer le chéque, effectivement, mais, euh » M5F1

3. Information du médecin du handicap de son patient par une tierce

personne

i. La Tutelle

« J'ai la tutelle d'une patiente qui m'a appelé pour me dire, euh, elle va vous donner
I'impression qu'elle comprend en face de vous, mais alors c'est pas vrai du tout, elle
m'a dit, elle va vous donner l'impression qu'elle comprend, mais elle ne comprend rien,
elle va jouer devant vous, apres je me suis dit, ah bah, a posteriori, ¢ga explique qu'elle

ne faisait pas ce que je voulais » M3F1

ii. Les équipes paramédicales

« C'est plutét les infirmiéres ou les, euh, les auxiliaires de vie qui voient les patients au
quotidien, qui se rendent bien compte des difficultés dont on ne se rend pas compte

au quotidien » M5F1
« Effectivement l'infirmier nous appelle » M10F2

« Des infirmiéres qui sont chez les patients et qui se rendent compte que voila c’est
du grand n’'importe quoi, dans le suivi ou dans la prise ou dans la gestion globale de

I’état de santé ou maladie d’ailleurs, » M18F3

iii. Le pharmacien

« Quelque chose qui avait été trés intéressant, c'est que au moment des entretiens
pharmaceutiques pour les AVK que les pharmaciens nous redonnaient : les patients
pour lesquels on était persuadé qu'ils avaient bien compris le pourquoi ils étaient sous
AVK pour une FA, etc., et quand on recoit le bilan du pharmacien, le patient ne sait pas
pourquoi il est sous antico, il ne savait pas comment on devait faire les modifications,

quels étaient les risques, I'alimentation, c'était pas du tout acquis. » M4F1
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« Alors que l'on avait passé un temps, enfin moi, personnellement, j'avais passé
enormément de temps en consultation a leur expliquer tout ¢a et au résumé par le
pharmacien, extérieurement, on avait limpression finalement que je n'avais
strictement rien fait. Le patient prenait un cachet avec aucune compréhension, ni de

sa pathologie, ni du traitement, ni des interférences de son traitement » M4F1

« Un pharmacien aussi c'est vrai qui nous appelle pour nous dire qu’un patient n'a pas

I'air de bien comprendre l'ordonnance » M8F2

iv. L'Assistante sociale

« J'ai eu un signalement par une assistante sociale, bon, une assistante sociale qui
m'a signalé un enfant qui avait des difficultés pour s'exprimer et qui n'était pas scolarisé
apparemment et qui n'était pas non plus suivi médicalement, hum, et elle avait
demandé justement a cette famille de prendre contact avec un médecin, donc elle avait
pris le temps de me prévenir avant, donc tout a été a faire puisqu'elle n‘avait rien et

que le carnet de santé était vierge, complétement vierge. » M2F1

V. Aide de la famille

« Le fils nous appelle, "je crois que maman, ¢a ne va pas" et effectivement, quand on

met le nez dedans, ¢a ne va pas du tout » M10F2

« Soit d’autres membres de la famille qui disent en fait, enfin souvent c’est plus par
rapport a la prise du traitement en disant : « bah, en fait, il fait n’importe quoi avec ses

medicaments, un coup il les prend, un coup il ne les prend pas. »" M18F3

4. Echange d'informations au sein d'une maison de santé

« C’est tres facile finalement a communiquer dans notre groupe, puisque I'on est dans

un groupe... » M4F1

« lls sont repérés parce que c'est une famille qui était suivie par mon prédécesseur »
M4F1
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5. Des signes indirects évoquant un faible niveau de littératie en santé

i Absence de compréhension du traitement

. Difficultés de mémorisation du traitement chronique

« On ne se rappelle pas forcément ce qu'ils ont comme traitement et quand on leur
demande ce qu'il prenait et bien il y en a la moitié qui ne savaient pas ce qu'ils

prenaient » M1F1
« lls ne savaient pas pourquoi ils prenaient, ils ne savaient pas ce qu'ils prenaient »
M1F1

. Ultilisation du traitement chronique comme traitement aigu

« « est-ce que vous avez pris quelque chose avant de venir ? », ils vont vous donner
un nom, mais qui est plus un nom de traitement chronique que le traitement plutét on

va dire aigu » M3F1

ii. Utilisation des boites de médicament comme aide-mémoire

« Il 'y a un message d'alerte aussi, c'est les gens qui viennent avec leurs boites de
meédicament. Il y en a un en particulier qui vient, il vient toujours avec les mémes boites

alors qu'il y a des médicaments qui ont été supprimés depuis 6 mois, 1 an » M1F1

« lls ont quelquefois @ mon avis du mal a faire correspondre le, le, le, les boites de

médicaments qu’ils ont chez eux et ce qui est écrit sur 'ordonnance » M19F3

« Des changements de boite, et c'est la ou on se rend compte, effectivement » M8F2

iii. Mémorisation du traitement chronique mais pas d’association du

traitement a une maladie

« « Ah bah non, ¢a, c'est plutét pour la tension, ¢a, c'est pour autre chose", ¢a veut
dire qu'ils ont retenu un nom de médicament et, euh, ils ont pas fait I'association que

c'était pour telle ou telle maladie » M3F1
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iv. Pas de lecture des explications sur la boite de médicaments

« Il n'y a pas tres longtemps et pourtant je pensais qu'elle avait un niveau qui était
correct, euh, j'ai prescrit de I'ultra levure, mais c'était par téléphone parce qu'elle avait
pris je ne sais plus quoi, enfin bref, et quand je I'ai revue, je lui ai dit : « vous l'avez pris
ou quoi ? » Et elle me dit : « bah non, parce que je me voyais pas les mettre dans le
vagin », alors je l'ai regardée et je lui ai dit : « mais c'est de l'ultra levure, c'est des
geélules, ca se prend par la bouche » et donc elle a éclaté de rire en me disant : « ah
bon ? Ca se prend par la bouche ? » Et, et il suffisait sinon de lire la boite, sur la boite
il y a marqué voie orale, j'ai pas repris la boite mais sur les boites des médicaments il
y a marqué comment on prend les médicaments ; si c'est un suppositoire, si c'est un
ovule, si c'est une gélule, donc est-ce qu'elle n'a pas voulu lire la boite, est-ce qu'elle

ne sait pas lire la boite ? » M10F2

« Ah bah non, ¢a, c'est plutdt pour la tension, ¢a, c'est pour autre chose », ¢ca veut dire
qu'ils ont retenu un nom de médicament et, euh, ils ont pas fait 'association que c'était

pour telle ou telle maladie » M3F1

v. Absence de compréhension de la pathologie chronique

. La pathologie chronique n’est pas assimilée malgré de nombreuses

explications
« Il'y a des gens qui ne savent pas ce que c'est qu'une glycémie. » M5F17

« « votre glycémie est bien », « mais c'est quoi la glycémie ? », « Bah, c'est le taux de

sucre, ou le diabéte », ils savent pas forcément ce que c'est le taux de sucre » M5F1
« Comme le diabete dans la prise en charge diététique, les gens ont I'air de découvrir
un truc qu'on a déja dit. » M5F1

. Les patients ne considerent pas leur pathologie chronique comme une

« maladie ».

« « Il'y en a d'autres qui disent : « bah non, je ne suis pas malade », mais ils ont une
liste de médicaments, euh, de traitements chroniques, euh, ils se sentent absolument

pas malades, donc... » M1F1
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6. L'attitude du patient, une aide dans le repérage

i Le non verbal

. L’expression de la personne
« Le regard de la personne » MG6F1

« Quand ¢a me parait un peu complexe et que, manifestation sur leur visage, je sens

qu'ils n'ont pas compris » M4F1

« Peut-étre aussi dans le non verbal, quand on capte plus le regard » M8F2

« Le comportement durant la consultation
« Au comportement » M3F1
« C’est aussi dans la..., l'attitude du patient qu'on a en face de nous. » M12F2
« C’est plus l'attitude du patient, la fagon d'étre, la fagon de réagir » M10F2

« Le non verbal » M10F2
. Le temps imparti a la consultation

Pour certain, la consultation est rapide.

« Les patients pressés peut-étre aussi » M1F1

Pour d’autres il s’agit d’'une consultation avec de nombreuses doléances.

« lls viennent avec une liste sur un petit papier, avec 20 motifs de consultation et la

liste des doléances » M4F1

« Le nomadisme médical

« J’ai revu un patient hier qui fait un peu du nomadisme entre Romilly, Pitres ou Oissel,

il va chez le médecin, on va dire qui peut le voir le plus vite » M3F1

ii. Repérage sur une intuition

« Je pense que a la premiere consultation on va avoir une impression, une intuition »

M2F1
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« C’est un ensemble de choses qui va peut-étre permettre de dépister, alors aprés
c'est vrai que c'est compliqué parce que, c'est un peu le sentir » M10F2
« Dans le probléme de la littératie, si j’ai bien compris, je pense qu’on a quand méme

un repérage intuitif » M15F3

7. Un repérage reposant sur 'analyse de I’entretien avec le patient

i. Pas d’orientation dans le systéme de soin

« Ca aussi, par rapport a la prescription d'examens complémentaires, on va se rendre
compte qu'ils ne peuvent pas prendre un rendez-vous, qu'ils, euh, voila qu'ils ne vont
méme pas savoir ou aller, dans mon coin ils vont pas plus loin que le bourg d'a céteé et
que aller au spécialiste, c'est ces choses-la ou effectivement on se rend compte que

oui, on est dans un..., ¢ca dépiste un faible niveau de littératie » M8F2

ii. Roéle de la relation médecin-malade

« Je pense que c’est plus dans la relation au patient qu’on s’fait une idée mais qui est

trés suggestive d'un, d’une éventuelle difficulté de compréhension » M20F3

ii. L'absence de questions et d'échange avec le médecin

« Quand les gens, ils ne parlent pas et qui... ils ont pas de questions, ils disent rien,

alors, soit je me dis ils ont pas compris ou si... soit ils ont tout compris » M5F1

« Les patients non communicants, ¢a, je crois que c'est vraiment un gros gros critére

de repérage » M4F1
« lls disent oui a tout » M5F1

« Sur une prise en charge un peu globale, complexe, et que le patient n'a pas de

questions, ca ne me parait pas normal. En principe, on a des questions. » M4F1
« Oui, mais je pense que tu as des questions quand tu as compris » M5F1

« Quand ils verbalisent, c'est hyper important, manifestement on est passé a cété. La
famille dont on parle, jamais, jamais, jamais, en consultation, elle ouvre la bouche. »
M4F1
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« Oui, ¢a prouve bien qu'il y a un probléme » M4F1

« Parfois au retour, quand les gens reviennent, et qu’ils nous demandent la moitié de
'ordonnance » M18F3

« La famille dont on parle, jamais, jamais, jamais, en consultation, elle ouvre la
bouche » M4F1

Néanmoins il ne faut pas minimiser l'intervention d’'un patient a faible niveau de
littératie en santé au cours de la consultation, les messages sont souvent essentiels

pour favoriser I'observance.

« Quand ils verbalisent, c'est hyper important, manifestement on est passé a cété »
M4F 1

iv. La pauvreté du vocabulaire

« larichesse du vocabulaire lors d'un interrogatoire, parce que des fois c'est... des fois,

c'est pauvre. » M3F1

« Je suis malade... ouais, si vous pouviez un peu expliquer parce que c'est un peu »
M3F1

V. Méconnaissance du vocabulaire médical

« Il'y a des gens qui ne savent pas ce que c'est qu'une glycémie. » M5F1

« « votre glycémie est bien », « mais c'est quoi la glycémie ? », « Bah, c'est le taux de

sucre, ou le diabéte », ils savent pas forcément ce que c'est le taux de sucre » M5F1

vi. Absence de lecture des écrits en santé

« C'est vrai que c'est plus en effet dans la maniére dont on..., dans I'écrit, en effet,
quand on note un écrit et que I'on voit qu'il y a un, un..., ou qu'ils font pas attention, ou
qu'ils ne lisent pas ou ne regardent pas le..., 'ordonnance, qu'on peut enfin, qu'on peut
suspecter alors qu'a l'oral ils ont bien tout compris, qu'on peut suspecter qu'il y ait une

faible littératie a ce moment-la. » MOF2
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Vii. La recherche d’informations médicales

Absence de recherche de l'information médicale par le patient.

« Parce qu'au moins ils ne nous prennent pas la téte avec, « j'ai lu sur internet » »
M1F1

Au contraire la recherche d'information serait un facteur de bon niveau de littératie en

santé.

« je me dis des gens qui vont sur internet, qui cherchent, il y en a beaucoup, c'est déja

des gens qui sont acteurs et ils cherchent a comprendre » M5F1

« je vois aussi la littératie sous forme de... quand nos patients viennent avec une
information initiale parce qu'ils ont discuté entre eux, parce qu'ils ont été chercher
des..., des renseignements qui sont dans des livres ou via internet et bien..., c'est..., je
dirais ils ont une littératie assez importante pour moi, et c'est un des critéres, le fait de
s'étre intéresseé, euh, spontanément ou..., ou dans un second temps, aprés une
consultation ou aprés une question sur les vaccins ou voire sur beaucoup de choses
qui posent éventuellement probléme, ou sur une écoute d'informations radio, elles sont
comprises, elles sont pas comprises et je trouve que moi j'ai plutdt des critéres de
bonne littératie » M7F2

« Un niveau élevé c'est un niveau ou justement on est capable de critiquer la lecture,
de l'analyser et donc de la justifier et c'est, c'est un..., il faut avoir aussi des bases, des
connaissances pour pouvoir..., et une habitude de le faire pour les choses de la vie
commune que de les critiquer, enfin ca me semble étre quelque chose de qualité

supérieure » M7F2

Cependant I'absence de recherche d’une information médicale peut avoir une origine

économique.

« Mis a part le trés vieux, c'est que, soit ils n‘ont pas les ressources pour avoir internet,

soit ils n'ont pas les ressources intellectuelles pour avoir internet. » M5F1
La recherche de l'information ne permet pas toujours la compréhension du patient.

« Ce serait dans les retours de ce que les gens ont lu sur internet, et c'est vrai que
quelquefois, ils retranscrivent quasiment mot pour mot ce qui aurait pu étre lu et je me

dis que ¢a, c'est plutdt un faible niveau, ¢a veut dire que ils redisent, mais aprés il y a

33



aucun... Alors, méme si ils se sont intéressés parce que, euh, ils se sont intéressés,
c'est leur santé, quelque fois ils ont vraiment aucun esprit critique et aucun recul et je
me dis, est-ce que ¢a, ¢a correspond a un faible niveau de littératie, juste de redire
bétement entre guillemets ce qui a été lu, alors est-ce que c'est : ils appliquent la
recette et c'est déja un niveau moyen ou est-ce que on retire juste sans en passer au,
le concept d'appliquer vraiment, on est déja dans un faible niveau. Je sais pas. »
M12F2

viii. Pas de compréhension malgré la répétition des consignes

« C’est a force de les revoir et qu'on répéte les mémes choses et qu'on a l'impression
qu'ils I'entendent pour la premiére fois, la on se dit, ah bah, c'est que ¢a ne fait pas
tilt. » M5F1

« Je pense que l'on voit effectivement sur la consultation, comme ¢a, mais on le voit
aussi sur la durée, sur quand ils reviennent toujours pour le méme motif, genre ils ont
de la fiévre depuis ce matin, et que a chaque fois on ré-explique ce que I'on fait en cas
de fieévre pour un enfant et que ils reviennent a chaque fois, "mon fils a de la fievre

depuis ce midi", je me dis que, bah, il y a un petit probleme. » M12F2

iX. Incapacité du patient a construire un discours et a critiquer une

information

« Ca va dépendre si lors de la consultation, si on... éventuellement, on parle de sujets
qui sont pas vraiment médicaux ou d'autres choses qu'on peut rebondir et qu'on peut

voir qu'il y a une capacité a discuter » M3F1

« Donc si il y a une absence de dire : « mais pourquoi vous me dites ¢a ? », « j'ai
entendu dire ga ? », « j'ai entendu parler de ¢a ? ». Euh, si il y a cette absence de ce
discours-la, euh, sur le long terme, on peut se..., on peut évoquer un bas niveau. »
M7F2

« Est-ce que ils sont complétement paumés parce qu'on a changé une virgule de la
recette ou est-ce que ils arrivent a dire « ah oui j'avais pas pensé, bah peut-étre il
faudrait faire ¢a », peut-étre insister pour voir s'ils ont un esprit critique sur ce point-la.
Pour ceux qui ne I'ont pas de maniére innée et qu'ils ne I'expriment pas directement. »

M12F2
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« Un niveau élevé c'est un niveau ou justement on est capable de critiquer la lecture,
de I'analyser et donc de la justifier et c'est, c'est un..., il faut avoir aussi des bases, des
connaissances pour pouvoir..., et une habitude de le faire pour les choses de la vie
commune que de les critiquer, enfin ga me semble étre quelque chose de qualité

supérieure » M12F2

X. Pas de suivi lors de I'explication de I'ordonnance

« C’est vrai que c'est plus en effet dans la maniére dont on..., dans I'écrit, en effet,
quand on note un écrit et que I'on voit qu'il y a un, un..., ou qu'ils font pas attention, ou
qu'ils ne lisent pas ou ne regardent pas le..., 'ordonnance, qu'on peut enfin, qu'on peut
suspecter alors qu'a l'oral ils ont bien tout compris, qu'on peut suspecter qu'il y ait une

faible littératie a ce moment-la. » MOF2

xi. Les génériques, une perte des repéres et un moyen d'évaluer la

compréhension du traitement

« Nous on raisonne avec les noms des molécules, les posologies, eux ils raisonnent
en termes de couleurs de boites, comment ¢a se présente visuellement et ¢a nous,
c’est des données qu’on a pas forcément toujours, en particulier avec les génériques
ou les changements de, de, de labo qu’il peut y avoir et c’est vrai que ¢a des fois c’est
pas évident d’étre sdr qu’ils ont bien compris méme si on explique les ordonnances

quand on les donne. » M19F3

Xii. Le faible niveau socio-€économique

« Un critére de repérage ne faisant pas l'unanimité.

« Non, la c'est un milieu social, euh, ils travaillent, il y a pire qu'eux, hein, mais ils sont

tous déficients intellectuels. » M4F1
« Pas forcément, ¢ca peut dépendre... » M3F1
« Pas forcément » M5F1

« Ca peut étre aussi socio-économique, hein, financieérement... des choses comme
¢a » M1F1
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IV.

« Ce qui est difficile dans le repérage, c'est plutdt quelqu'un qui est Ia, du cru, et en fait
qui n'a pas eu soit une scolarité ou qui n'a pas, pas eu toutes les acquisitions et qui
peut méme travailler quand, mais en fait tu te rends compte qu'ils n'ont pas les

capacités pour... » M1F1
« Ca veut pas dire que les pauvres, ils sont pas capables de prendre soin d’eux »
M20F3
. A contrario, un niveau intermédiaire ne présage pas d'un haut niveau de
littératie

« Mais ceux qui, on va dire, sont de catégorie employé ou intermédiaire, tu peux te

retrouver dans des situations ou ils ne vont pas étre en capacité de s'adapter » M3F1

xiii. La dépendance du médecin au dossier informatique permet en cas

de panne d’évaluer la connaissance du patient vis-a-vis de son

traitement.

« Je me rappelle, on avait eu par moments des bugs informatiques et on n'avait plus
les ordonnances des patients (rire) et c'est hyper intéressant, tu sais les gens ne

viennent pas forcément avec leur ordonnance » M1F1

Biais compliquant le repérage

1. La compréhension est difficilement évaluable sans outils

« lls pensent avoir compris ou du moins tu as l'impression qu'ils ont compris et puis,

derriére, je me méfie parce que soit ils ont oublié, euh... » M5F1
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2. Plusieurs acteurs dans la prise en charge d'un patient : responsabilité de

différents protagonistes face au faible niveau de littératie en santé du

patient

« Finalement, il a fait une erreur de médicament donc on va peut-étre se dire, si il a
fait une erreur c'est que soit il y a eu un probléme et voir a quel niveau est-ce que ¢a
a été fait, est-ce que c'est au niveau de l'ordonnance, est-ce que c'est a la pharmacie
que l'information... ah, j'ai parlé trop vite... l'information n'a pas été transmise, ou alors

c'est le patient en lui-méme, euh, qui n'a pas été capable de s'approprier, euh » M3F1

3. Honte du patient a I'idée de déranger le médecin

« Ce sont des gens qui, euh, avaient peut-étre une honte entre guillemets, une honte
a déranger peut-étre quelqu'un, en se disant bon, il va me dire des trucs que je ne vais
pas comprendre, il va me dire des trucs que je ne vais pas savoir... Il va me demander

des choses que je ne vais pas savoir dire » M2F1

4. Un sentiment d'infériorité

« Un sentiment un petit peu de, hum, d'infériorité » M2F1

5. Au final, un patient qui va cacher son handicap

« Pour moi, ce qui est plus difficile, c'est quelqu'un qui va cacher ses... » M1F1

« Ce qui est difficile dans le repérage, c'est plutét quelqu'un qui est Ia, du cru, et en fait
qui n'a pas eu soit une scolarité ou qui n'a pas, pas eu toutes les acquisitions et qui
peut méme travailler quand, mais en fait tu te rends compte qu'ils n'ont pas les

capacités pour... » M1F1

« C’est ses lacunes, qui va faire comme si tout allait bien. Il comprend tout et, en fait,

il comprend rien, c'est pas adapté, c'est ¢a qui est plus difficile » M4F1
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6. Pas de formation des médecins généralistes face a cette problématique

i Pas de conscience de la problématique

« Moi, je pars du principe que des gens, enfin, euh, c'est idiot, euh, mais je pars du

principe que les gens savent lire » M5F1

« Je ne m'étais jamais posé la question sous cet angle non plus, enfin pas trop... »
M3F1

« Je sais que je ne me suis jamais posé cette question-la de faible littératie, » MOF2

« Je pense que j'évalue pas le niveau de compréhension, c'est probablement une

erreur, mais j'ai pas un probleme de compréhension » M7F2
« Puisque je ne savais méme pas que ce terme existait » M12F2

« Je ne sais toujours pas vraiment ce que c'est la littératie en santé » M12F2

ii. Confusion entre le désintérét du patient pour sa santé et un faible

niveau de littératie en santé.

« « Bah, il est anxieux, il a pas envie de s'occuper de sa santé et puis il est négligent ».
Plutét ce genre de réponse que de me dire : il y a un probléme de faible littératie. Je
suis... » MO9F2

« Il suit les choses un peu entre guillemets, bétement, sans, sans trop chercher, mais
je ne me suis jamais dit qu'il y avait un probleme de littératie que je ne connaissais
pas. » M12F2

« C’est difficile de savoir si c'est une faible littératie ou en effet un désir, enfin un faible

désir de se prendre en charge » M9F2

« C’est difficile de faire la part des choses entre ce qui n’est pas compris ou ce qui ce
qui est du domaine de : bah, je vois pas pourquoi je prendrais la décision, il y a l'autre

qui est en face de moi qui est payé pour ¢a, bah, il n’a qu’a le faire » M21F3

« Quelle est la part d’allitération de soin et la part de passivité. » M21F3
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iii. Confusion entre faible niveau de littératie en santé et le francais

langue étrangére

« Beaucoup d'étrangers qui ont peut-étre un niveau de littératie trés élevé dans leur
concept de santé mais dans le concept de santé occidentale, euh, c'est un peu

compliqué, donc voila, je les compte dans les faibles niveaux de littératie » M11F2

iv.  Confusion entre démence et faible littératie

« 'y a plusieurs types de démence, et ce que I'on est pas plus sur les pertes de

meémoire plutdt que de la littératie » M10F2

v. La santé n’est pas la préoccupation principale de I'ensemble des

patients

« Peut-étre, il y a des gens que ¢a n'intéresse pas » M1F1

« Voila, c'est ¢a. J'ai I'impression qu'il n'est pas intéressé par sa pathologie » M4F1

7. Questionnement des médecins sur leur responsabilité dans la non

compréhension

« Est-ce que ¢a vient de moi ou ¢a vient d'eux » M12F2
« C'est nous qui avons pas su mener la consultation. » M10F2
« C'est vrai que je me dis en fin de journée, je pense que les ordonnances c'est ¢a, ¢a,

ca et ¢a et voila, c'est emballé » M3F1

8. La difficulté de la maladie peut occasionner un refus de la prise en charge

« Y a des gens trés intelligents qui comprennent rien parce que ils ont des blocages,
parce que c’est pas facile d’étre malade, parce que y a des dénis, y a des refus »
M13F3

« Ca peut étre une difficulté a accepter de se prendre en charge, d’accéder au soin,

enfin un déni, ou un refus ou effectivement c'est peut-&tre pas toujours une question

39



de compréhension, de, de capacité de compréhension de littératie ou d’allitératie »
M20F3

9. Poids du contexte social dans la disponibilité du patient a s'approprier les

informations et a s’intéresser a sa santé

« C’est qu’il y a des gens qui sont, enfin qui sont en pleine galére, etc., qui ont
probablement d’autres préoccupations, que déja pour eux lire et écrire c’est une vraie
galére de remplir des papiers et je ne sais quoi et voila, et que la on va les accabler
d’'informations sur un diabéte qu’il faut absolument qu’ils prennent en charge et qu’ils
modifient toutes leurs habitudes de vie enfin voila que ¢a ne se résume pas qu’a des

médicaments. » M15F3

« lls sont tellement submergés par des tas de problemes que bah, pffff, la santé

finalement ¢ca passe a la trappe » M18F3

10. Défaut d’autonomie du patient

« C’est plutét un défaut d’autonomie en fait » M16F3

« Ca touche a I'observance et c’est pas forcément spécifique aux gens qui ont des
problemes justement de compréhension, ou d’intelligence, y a des blocages
psychologiques, y a d’autres freins, comment, nous, les discerner, euh, c’est pas pas
si simple » M18F3

11. Un repérage long et chronophage

« Un médecin, sans jugement de valeur du tout, qui voit huit patients dans I'heure,
aura moins de temps pour, expliquer et se faire comprendre, qu'un médecin qui en voit
trois. » M12F2

« Quand on voit un patient pour la premiére fois, alors s'il arrive avec des antécédents

longs comme ¢a, déja on va faire notre interrogatoire, ¢ga dure déja une heure » M9F2
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« Ca demande du temps » M9OF2
« En le revoyant on se dit : bah en fait il n’a rien compris. » M15F3

« C'est des gens avec qui on passe plus de temps, mais peut-étre qu'ils ne sont pas...,

expliquer davantage... » M1F1

12. Le niveau d'étude ne semble pas étre fiable dans le repérage

« Ce n'est pas une référence, finalement, le niveau d'étude... » M1F1

13. Quelques critéres ne présageant pas d'un haut niveau de littératie

en santé

i. L’accés a des outils suggérant I'écriture

« lls ont des crayons, des stylos » M1F1

ii. Des magazines et des livres suggérant la lecture

« Le programme telé ! » M1F1
« Le programme TV... » M1F1

« lls peuvent avoir une bibliotheque sans forcément, euh... nous, on était chez des
amis il y a deux semaines, euh, ils ont une bibliothéque, mais c'est pour la déco ! »
M3F1

14. Possible biais dans le jugement du médecin

i. Une étiquette posée parfois trop précocement

« D'autant que beaucoup de ces patients sont mutiques, ils sont perturbés, donc ils
meémorisent moins parce que c'est compliqué sur une premiere consultation, et méme
nous on reste tres technique sur une premiéere consultation. On est pas... on est dans
la technique pure et pas prévenant dans de I'écoute ou dans de I'approche globale du

patient. » M4F1
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« Je ne sais pas si on peut avoir vraiment un diagnostic précis, on a une intuition par
rapport a... il y a des intuitions qui sont parfois erronées et tu t'en rends compte un petit
peu plus tard. Donc je ne sais pas si vraiment un questionnaire d'emblée serait
pertinent » M2F1

« Je ne sais pas si on peut avoir vraiment un diagnostic précis, on a une intuition par
rapport a... il y a des intuitions qui sont parfois erronées et tu t'en rends compte un petit

peu plus tard. » M2F1

ii. Unrepérage réalisé par un seul individu

« Ce n'est pas parce que, moi, j'ai un sentiment, que mon patient il ne comprend pas

grand chose, que j'ai obligatoirement raison » M4F1

« Je ne suis pas persuadé que... ce soit vraiment, et puis j'ai peur que I'on se fasse

d'emblée une opinion de quelqu'un qui soit totalement fausse » M2F1

V. Caractéristiques du repérage

1. Qui dépister ?

i. Prendre le probléme a I'envers : repérer les forts niveaux de littératie

en santé

« On pourrait repérer ceux qui ont un, un fort niveau de littératie, ceux qui posent des

questions avec vraiment une réflexion, une critique sur ce qu'on a dit » M12F2

ii. Questionnement sur un repérage systématique

« J'me posais la question de savoir si justement, on va la poser a tout le monde ou en

fonction de la personne qu'on va avoir devant soit » MOF2

« Se pose la question du tabac, du shit, de I'alcool a tout le monde, donc ¢a doit...,
voila logiquement si on fait de la prévention, il faudrait la poser a tout le monde, quoi. »
M11F2
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« Alors est-ce qu’il faut vraiment dépister systématiquement chaque patient pour

savoir quel est son niveau de compréhension » M20F3

« Il faut peut-étre se poser la question chez tous nos patients de ce qu'ils

comprennent... » M13F3

iii. Resserrer le repérage secondairement

«Y a des personnes qu'on va abandonner, enfin qu'on va abandonner entre
guillemets, dont on va abandonner l'idée de les, de les suivre et de les aider autrement,
mais il y en a certains, en fait, peut-étre moins nombreux que ce qu'on pense mais
qu'on va un petit peu plus gérer par rapport aux rendez-vous, par rapport a I'éducation,

par rapport a.... » M11F2

iv.  Certains médecins jugent nécessaires les explications poussées pour

chaque patient

« En fait je me pose pas trop la question parce que, euh, je pense que tous les patients,
ils méritent des explications, et donc j'essaie pas de discerner ceux qui seraient plus

en difficulté que d’autres » M13F3

2. Comment repérer ?

« Je me disais aussi que le repérage, c'était aussi un repérage qui pourrait étre
intéressant. Je n'ai pas non plus de solution comment les repérer. Mais, comme quand
on ouvre un dossier on demande le tabac, l'alcool, les violences, voila, leur niveau de
compréhension d'un texte, d'une ordonnance ; je ne sais pas comment poser la
question mais de le faire certainement de fagon systématique qui permettrait de...,
voila, d'avoir le tiret dans les antécédents, ou dans I'ouverture de son dossier. Et de,
de, de pouvoir essayer d'adapter les choses en fonction de ce qu'ils disent pouvoir

comprendre. » M7F2
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3. Quel outil utiliser ?

i Risque de concurrence entre les outils

« Le probléme des outils c’est qu’effectivement ils, ils ont tendance un petit peu a se
faire concurrence les uns avec les autres et ¢a je dis ¢a tout a fait en général, pas par
rapport au sujet-la particulierement qu’on aborde effectivement, encore faut-il pour
utiliser un outil qu’on ait conscience de la nécessité de le faire, euh, comme bah
beaucoup ici, c'est plus dans la relation que les choses finissent par apparaitre »
M21F3

« On peut I'intégrer dans la consultation et puis d’obtenir les réponses qu’on veut mais

pas sous forme d’un questionnaire. » M18F3

4. Un repérage estimé chronophage :

« Ca demande du temps » M9F2
« On le découvre au fur et a mesure des, des consultations » M4F1
« Il faut passer pas mal de temps a expliquer » M18F3

« Non, parce qu'il y a 5 motifs de consultation derriére, la gynéco ¢a prend une demie
heure » M20F3

« GCa nous prend du temps parce que... » M4F1

« Ca nous prend du temps, c'est pas forcément quelque chose qui se fait a la premiére

consultation. » M2F1

5. En I'absence de repérage, une prise en charge eégalement chronophage

« Je ne vais pas perdre a chaque fois une demie heure a lui réexpliquer » M12F2

« S'il faut prendre, enfin, il faudrait peut-étre prendre plus de temps mais, euh, c'est

savoir... » M3F1
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6. Un repérage sur I'ensemble de la consultation, mais nécessitant aussi,

souvent plusieurs consultations

« Ca se dépiste au fur et a mesure de la consultation » M2F1
« C’est déja au début de la consultation qu'on va se rendre compte » M8F2

« Je pense que c'est toute la consultation qui va nous amener a penser que le patient
va peut-étre étre en difficulté au moment ou on passe a l'ordonnance, ou aux conseils »
M8F2

« On se dit : « bah, gu’est-ce qui s’est passé, vous n'avez pas pris ¢ca et ¢ca » et c’est

une maniére d’analyser a posteriori ¢a, ¢a peut étre une maniére d’analyser. » M18F3

« Enfait je me pose pas trop la question parce que, euh, je pense que tous les patients,
ils méritent des explications, et donc j'essaie pas de discerner ceux qui seraient plus

en difficulté que d’autres » M14F2
« C’est un point de vigilance permanent qu’on a a avoir » M15F3

« C’est méme a chaque étape de la consultation » M15F3

7. Au final, un repérage souvent tardif entrainant un retard dans la prise en

charge du patient.

« Bah, a posteriori, a posteriori, mais ils le disent pas forcément directement, il faut
leur tirer les vers du nez » M5F1

« A posteriori, ¢a explique qu'elle ne faisait pas ce que je voulais » M3F1

« C’est au fil du temps et que parfois j’ai le sentiment que tardivement je me rends
compte que finalement les patients que je suis depuis longtemps ne comprend pas
vraiment les tenants et les aboutissants du soin et que du coup comment est-ce qu'il

peut adhérer alors que peut-étre il ne comprend pas les choses. » M20F3
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8. Actuellement pas de repérage lors des consultations

« D’emblée, non... d'emblée, non... d'emblée, non, ¢a..., ¢a... » M2F1

« Le dépistage, on ne va pas faire en premiere intention parce qu'on a pas été

sensibilisé » M3F1

9. Le dépistage réalisé actuellement se fait sur le long terme.

« Oui, mais tu les connais tes patients, au fur et a mesure des années » M4F1

« C’est plus dans le..., dans le suivi » M18F3

10. Difficultés du repérage

« Non, non, non, enfin, je les ai vues, mais je ne les avais pas vues auparavant, ce

sont des gens qui... » M2F1

« On les dépiste sans forcément aller..., sans forcément en attendre quelque chose,

on les dépiste pour s'adapter a eux, et on s'adapte a eux et puis.. » M2F1

11. Conséquences d'un éventuel repérage

« On essaie d'autonomiser les, nos patients et de les responsabiliser. Est-ce que c'est
pas déresponsabiliser un petit peu ceux qui, pas forcément par un faible niveau de
littératie, mais juste par, euh, euh, flemmardise, on dit : « oh bah oui, moi, je veux bien
qgu'on prenne tous mes rendez-vous » et c'est pas parce qu'ils ont un faible niveau de
littératie. » M12F2

12. Intérét du dépistage

i. Attirer I'attention sur certains patients

« On aura eu une attention particuliére » M6F1
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ii. Repérer pour adapter la prise en charge

« Et de, de, de pouvoir essayer d'adapter les choses en fonction de ce qu'ils disent

pouvoir comprendre. » M7F2

ii. Interpeler le patient pour une prise de conscience de sa pathologie,

son handicap et les possibilités de prise en charge

« Un éveil de la part du patient méme s'il répond oui ou non, quelle que soit sa réponse,

¢a, ¢a va l'interpeller. » M7F2

« C'est juste une porte ouverte. On n'a pas forcément une solution le jour méme. »
M7F2

iv.  Gagner du temps dans la prise en charge

« L’intérét, c'est de pouvoir gagner du temps et de I'efficacité dans nos prescriptions »
M3F1

13. Il persiste néanmoins des interrogations

« C’est toujours bon de savoir aprés qu'est-ce qu'on va en faire ? Qu'est-ce qu'on va
adapter ? Qu'est-ce qui va ? Qu'est-ce que ¢a va nous amener ? » M8F2
« On fait de la recherche de littératie sans le savoir ou les, enfin voila. Il me semble

que ce serait une promesse malhonnéte que de dire oui. » M21F3

VI. Réflexion sur l'utilisation d’'une question type
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1. Intérét des médecins pour la réalisation d'une question type

i. Certains sont enthousiastes

« Je trouverais que ce serait trés bien qu'il y ait une question type, ce serait super mais
¢a me parait, euh, enfin aprés la question elle va, elle va étre en fonction justement de

la littératie en face » MOF2
« Moi je s’rais trés preneur » M13F3

« Je dirais enfin je ne vois pas de question type a poser » M10F2

ii. D’autres sont réticents

« Est-ce que je s’rais, jallais dire, soit capable, soit motivé pour poser la question de

fagon systématique » M19F3
« Est-ce qu'il y a vraiment une nécessité de dépister ces patients-la ? » M20F3
« Je dirais enfin je ne vois pas de question type a poser » M10F2

« Ca me parait assez difficile de prévoir une question type ; je ne sais pas trop ou alors
c’est un test qui peut me sembler un peu compliqué et fastidieux et que du coup on

fera forcément pas a chaque fois. » M19F3

2. Intérét de la question type du CNGE

i Une question discutée

« Elle est longue..., et je ne pense pas avoir un mauvais niveau de littératie en santé
et la, déja je suis un peu perdue hein... jusqu’au bout de la question j'en ai, je crois,

j'en ai perdu la moitié » M12F2

« Y’a déja plus de 2 concepts dans la question, donc c’est mort, on a perdu la moitié
des gens » M19F3

« Je ne pense pas que la question soit mauvaise mauvaise. » M12F2

« Je trouve que la question, elle est bonne, euh, la réponse de toute facon en effet,
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euh, il faudra faire attention a leur réponse, mais je pense que la question est bonne »
MOF2

ii. Risque de réponses négatives a la question du CNGE

« Il'y a quand méme la possibilité qu'ils disent non » M3F1

3. Quel type de test réaliser ?

i. Certains médecins proposent I'idée d'une trame a suivre par le

meédecin généraliste sans questionnaire type

« Il faut que ce soit quelque chose plus a l'appréciation des médecins que un

questionnaire avec une réponse du patient » MSF1

« On peut pas avoir un questionnaire simple qui peut englober tous les niveaux,

finalement. » M4F1

ii. Utilisation d’un test de cing questions

« Lors d'une premiére consultation, pourquoi pas apres, peut-étre pas tout le monde
I'» M5F1

ii. Pertinence d’un test comprenant une seule question

« Moi je pense que une seule question, ¢ca me parait court » M1F1

4. Quand introduire la question durant la consultation ?

« Alors aprés est-ce que c'est en début de consultation, pendant le début de

consultation, pendant la consultation » M13F3

5. A quel moment débuter le dépistage, doute sur sa place lors de la
49




premiére consultation

« Alors je ne sais pas si on peut le faire d'emblée au cours d'une consultation d'un

quart d'heure, quand on ne connait pas la personne » M2F1

« Lors d'une premiére consultation, pourquoi pas aprés, peut-étre pas tout le monde
! » M5F1

6. Elaboration d’'une question type par les participants

Il a été proposé, au cours des différents focus groupes, différentes questions types.

i.  Questionner sur la compréhension des consignes.

« Je leur demande : « est-ce que vous avez compris ? » » M12F2

ii. Certains médecins soulignent le risque que le patient fausse les

e

reponses.

« J'ai envie de dire qu'il y en a plein qui vont dire non comme : « est-ce que vous avez
compris ? » ils vont dire qu'ils n'ont pas besoin d'aide et je ne pense pas que ce soit

toujours honnéte. » M10F2

iii. Interroger sur les difficultés du patient.

. Nécessité d’une aide extérieure

« Est-ce que vous avez besoin d’aide pour comprendre les papiers que vous recevez ?
» M13F3

« Il faudrait reprendre la question autrement en disant : « quelle est la derniére difficulté

qgue vous avez rencontrée ? » » M5F1

. Elargir la question a I'entourage pour que le patient ne se vexe pas.
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« En posant la question, j'aurais ajouté : « et dans votre entourage ? » Tu peux essayer
d'élargir un petit peu et puis tu dis : « et vous, vous avez déja eu des difficultés ? » »
M3F1

« Pour vous ou vos proches, je ne sais pas, ce qui peut permettre d'élargir parce que
si tu dis que c'est que pour toi tu dis « bah moi, c'est bon », peut-étre en parlant de

I'entourage, ¢a peut permettre d'élargir un petit peu » M4F1

« Il peut dire : « pourquoi on me pose la question a moi ? », donc, ¢a peut
éventuellement le vexer, t'élargis un peu avec l'entourage, il peut éventuellement... je
sais pas si, euh, aprés, il peut aussi dire non alors qu'en vérité...non je... c'est pas

simple les... enfin se reconnaitre qu'il est en difficulté » M3F1

iv. Mettre d'emblée le patient face a ses difficultés

« « comment on pourrait améliorer votre compréhension ? », parce que il ne va pas

comprendre. « Comment on pourrait améliorer la prise en charge ? » » M5F1

V. Lui laisser une possibilité d’aide

« Pour que ce soit plus facile pour vous. » M12F2

vi. Le devenir de 'ordonnance du patient semble étre intéressant pour

repérer un patient a faible niveau de littératie

« Je me posais une question, si on leur demandait qu'est-ce qu'ils font... de notre
ordonnance ? Puisque c'est... Qu'est-ce qu'ils font de notre ordonnance, est-ce qu'ils
la lisent quand ils rentrent chez eux ? Est-ce qu'ils la laissent dans le sac ? Est-ce

qu'ils la laissent chez le pharmacien ? Qu'est-ce qu'ils en font ? » M7F2

« C’est peut-étre une des questions, qu'on peut par exemple poser facilement sans
trop les vexer, sans trop les agresser, qui nous permettrait de savoir, siils la lisent ou

si ils ne les lisent pas. » M7F2

vii. La présence de supports multimédias au domicile peut laisser

supposer un niveau minimum de compréhension pour le faire
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fonctionner.

« Le multimédia, etc., « est-ce que vous », je ne sais pas, « est-ce que vous avez un

ordinateur ? » » M2F1

« Est-ce que vous avez un téléphone portable ? » M2F1

viii.  Evaluer la lecture du patient.

« Si c'est par rapport a la lecture, il faut, il faut viser la compréhension d'un texte lu, ce

serait dans I'analyse de dire « est-ce que vous lisez ? » » M8F2

« Est-ce que ca serait ¢a, par rapport a la lecture, par rapport : « est-ce que vous lisez

des magazines ? » » M12F2

iX. Recentrer la question sur la lecture médicale :

« Il faut leur poser la question : « Est-ce que vous lisez des magazines de santé ? »

puisque la en fait une seule littérature, je pense... » MOF2

X.  Questionner sur leurs hobbies :

« On leur demande quels sont leurs hobbies » M5F1

VIl. Facteurs influengant la compréhension des patients

Il a été évoqué, au cours des focus groupes, plusieurs facteurs pouvant impacter la

compréhension des patients.

1. La quantité d’information délivrée au cours d’une consultation

« Les gens qui comprennent bien mais qui sont incapables de se rappeler ou de, euh,
de mettre en pratique ce qu'on leur dit parce que il y a trop d'informations parfois d'un
seul coup » M5F1

52



2. L’absence de ré-explications de la pathologie

« Aprés c'est peut-étre aussi de notre faute, on I'a pas, on I'a peut-étre pas dit, on ne

va pas forcément leur dire a chaque fois » M3F1

3. Une explication rapide de 'ordonnance

« Peut-étre que I'on fait trop vite I'explication du coup de l'ordonnance et qu'ils n'ont

pas le temps de, euh » M3F1

4. Défaut d’explication devant I'évidence de certains mots

« Ca nous parait tellement évident, il y a tellement de choses qui nous paraissent

évidentes que, des fois, on oublie » M1F1

5. Réle du médecin dans la non compréhension

« Est-ce que c'est pas nous des fois qui avons la mauvaise fagon d'expliquer » M4F1

« I me semble qu'on n’est pas obligatoirement non plus trés clair » M4F1

6. Pas d’adaptation du langage du médecin face a une personne en difficulté

« On ne se met pas forcément a leur vocabulaire » M1F1

« Avec le langage médical, le vocabulaire compliqué, tu leur dis : « bah voila, vous

avez une péricardite, un emphyséme » » M3F1

« D’abord parce que je sais que j'ai employé des termes qu'il ne comprendrait pas »
M2F1

7. Echec de la communication médecin malade

« Peut-étre que c'est une communication qui passe mal entre nous, peut-&étre que on

n'a pas pu ressentir et expliquer » M4F1
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« Peut-étre que l'on ne sait pas, on ne sait pas s'adapter a leurs canaux de

communication. » M12F2

« Peut-étre qu’on abandonne... » M12F2

8. Role de la diffusion massive des génériques

« Il'y al'étape de la pharmacie ou ils vont avoir des génériques, ou ils vont avoir... ou
ils se réféerent a la boite, ils n'ont plus I'ordonnance, euh, parce que... c'est resté au
fond du sac et le sac, on ne sait plus ou il est, et puis, bon, les génériques, c'est les
pires ! Enfin... je pense que ¢a complexifie davantage, euh, la prise en charge du
traitement. » M5F1

« lls connaissaient davantage leurs médicaments avant les génériques » M2F1

« La, ils ne reperent plus du tout, niles boites, niles... et, et, du coup, ils ne connaissent

plus leur pathologie » M4F1

« Alors qu'avant, ils savaient que le cachet bleu c'était pour la tension, le vert pour le
diabéte, le blanc pour je ne sais pas quoi ! Et donc, euh, avec tous ces mélanges de
couleurs et de boites, ils finissent par ne plus connaitre leurs médicaments et ne plus
connaitre non plus leur pathologie, on a l'impression, en fait, qu'ils ne font plus

I'association quand ils avalent leurs... » M4F1

9. Peu d’intérét du patient pour sa santé

« lls ne sont pas concernés » M3F1

« C'est pas lui qui gére son..., ses traitements, c'est madame et quand on fait des
modifications thérapeutiques, ¢a lui échappe complétement. Ce qu'il prend et pourquoi
il le prend : il ne sait pas, donc il avale plein de choses et il ne sait pas pourquoi. »
M4F1

« C'est pas une préoccupation majeure, ils savent qu'il faut peut-étre se soigner, par

contre ils n'ont pas, c'est pas la préoccupation » M2F2
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VIll. Le faible niveau de littératie en santé : un facteur de risque pour la

santé du patient

Une mauvaise compréhension du traitement ou des pathologies entraine une prise en

charge plus aléatoire de celles-ci.

« Du risque effectivement d'avoir des années de vie, euh, perdues, euh, a cause, a
cause de cette problématique, euh, sur lesquelles on peut effectivement faire quelque
chose. » M9F2

« Je lisais des trucs qui disaient quand méme qu’ils avaient un impact en terme de
morbi-mortalité qui n’était quand méme pas négligeable. C'est vrai que le pourcentage

de différence sur leur espérance de vie, sur leurs chances quoi. » M20F3

« lls ont un peu étudié les choses. lIs disaient que le probléme vraiment, le niveau de
compréhension a lui seul était un des premiers facteurs de risque en termes

d’espérance de vie chez certains patients » M15F3

IX. Une confusion : le frangais langue étrangére

1. Au cours des focus la confusion entre un faible niveau de littératie et le

francais lanque étrangére persiste.

« Beaucoup d'étrangers qui ont peut-étre un niveau de littératie tres élevé dans leur
concept de santé mais dans le concept de santé occidentale, euh, c'est un peu

compliqué, donc voila, je les compte dans les faibles niveaux de littératie » M11F2

« Entre nos patients... d'origine étrangére qui... parlent relativement mal le frangais »
M4F1

« La culture, c'est ce que je disais, on a des communautés, des communautés qu'ont

une culture [...] pas forcément identique » M2F1
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2. Il semble ressortir que le probléme principal serait I’'absence de maitrise

de I'écrit et une relation aux pathologies chroniques différente.

« lls ont tout a fait bien compris oralement a quoi sert le document mais il faut que je
le matérialise sur la table en disant : « ¢a c'est pour aller a la pharmacie, ¢a c'est pour
votre infirmiére, ca sert a ¢a », mais ils ne sont pas capables, si je mets la pile de
documents, de savoir quel papier sert a quoi, donc ils n'ont pas connaissance du tout

de la langue frangaise écrite, ils ne connaissent pas. » M4F1

« On n’a pas les mémes rapports avec le corps en Afrique ou chez le..., aux Pays-Bas,
on n’a pas du tout la méme fagon de discuter avec les gens et on a pas les mémes
rapports, donc, c'est pas un sentiment qu'ils n'ont pas compris, ils peuvent ne pas
suivre les prescriptions ou ce que on leur a expliqué non pas par incompréhension,
mais surtout culturellement, c'est quelque chose, ¢a ne rentre pas dans leur téte et
c'est pas forcément..., en fait, moi, je trouve ¢a un peu compliqué parce que il y a des
gens qui ont peut-étre un trés bon niveau, mais pas dans notre culture a nous, enfin je

trouve qu'il y a aussi une part de culturel. » M11F2

3. Les médecins s’adaptent a cette population grace a des explications

simples et |la réalisation de pictogrammes

« J’ai une patiente, je lui faisais, euh, pareil, ma patiente maghrébine, un rond, un soleil
et puis une lune pour le matin, midi, soir, qu'elle devait prendre parce que c'est pareil,
matin, j'ai... » M4F1

4. 1l a été demandé aux médecins Ss’ils conseillaient aux patients

'apprentissage du francais. || semble que cette solution ne soit pas du

ressort du médecin.

« Moi, je ne me verrais pas dire aux gens d'aller apprendre a parler, a écrire, a lire ou
a parler frangais, parce que j'aurais peur d'avoir, d'étre un peu... pas moralisatrice,

mais, euh, de pas... de rendre un service mais » M5F1
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X. Mise en ceuvre de solutions pour favoriser la compréhension

1. Dépend du niveau d’autonomie attendu du patient

« Ca dépend beaucoup du niveau d’autonomie qu’on attend du patient. Si c’est un
jeune diabétique ou un jeune asthmatique, je pense qu’on prend vraiment le temps de
lui expliquer : « ¢a, c’est l'insuline pour tous les jours, ¢a c’est, enfin que vous prenez
tout le temps, ¢a c’est l'insuline que I'on adapte en fonction des repas si vous faites
une soirée pizza avec du coca, il faudra en prendre un peu plus » et ceci et cela. Et
pour les patients hyper tendus, le tout c’est le médicament pour la tension et il faut le

prendre bien tous les jours et on n’ira peut-étre pas plus loin. » M14F3

2. Utilisation d’internet comme support explicatif

« Nouveaux moyens de communication des traitements et autres, des fois ils sont un
peu, euh, en fonction des patients, je vais leur montrer des sites internet pour qu'ils
aillent chercher l'information et je sais que, Ia, je ne vais méme pas essayer de leur

dire, euh, vous pouvez aller chercher sur tel ou tel site ou des illustrations » M3F1
« Tu vas sur internet » M2F1

« Google image, c'est net et plus rapide » M5F1

3. Utilisation de courts films explicatifs

« Alors moi, je passe par des films. Des films sur youtube, euh... » M2F1

« Bah oui, quand tu as besoin d'expliquer a un patient, bah euh, il avait un chalazion,
il comprenait de travers et il y a des films qui sont trés trés bien faits et qui permettent,
pendant que tu le passes, de regarder a la fois la personne qui est en train de regarder
le film, qui comprend, qui interpréte, parce qu'ils ont une interprétation forcément

différente par le visuel et, euh, toi de te reposer. » M2F1
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4. Des images concretes pour étayer les explications

« Je leur parle du polaroid, la glycémie a jeun, c'est le polaroid et I'némoglobine

glyquée, c'est le film qui dure trés longtemps » M3F1

« « Ecoutez, le poumon c'est comme une éponge, vous avez détruit une partie de
I'éponge Maintenant qu'elle est détruite, elle ne repoussera pas ». Mais je lui ai dit bon,

apres c'est une image qui vaut ce qu'elle vaut... » M3F1

« J'ai une patiente, je lui faisais, euh, pareil, ma patiente maghrébine, un rond, un soleil
et puis une lune pour le matin, midi, soir, qu'elle devait prendre parce que c'est pareil,
matin, j'ai... » M4F1

5. Explications données en désignant chaque ordonnance et en pointant du

doigt les molécules citées.

« Je leur mets le papier sur la table en disant : « ¢a, c'est pour le pharmacien, ¢a c'est

pour l'infirmiere » » M4F1

« Sinon, ils regardent I'ordonnance, puisqu'on leur montre tel médicament a telle dose,

pour faire ci, ¢a, c'est I'anti-inflammatoire, ca c'est I'antibiotique... » M4F1

6. Privilégier la communication orale au support papier

« Donc, un patient qui demande une fois, deux fois, trois fois de remplir ton chéque, tu
sais qu'apres, tu as un patient qui en niveau de lecture a des difficultés, donc tu lui fais

des explications orales de ses ordonnances » M4F1

« C’est tout en communication orale, tout en explications, par contre ce qui est dit de

la part du médecin c'est parole d'évangile. » M4F1

7. Utilisation de documents papiers comme support venant agrémenter les

explications orales

« Je leur imprime un petit document qui récapitule, il y a le support papier en plus »

M3F1
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8. Répéter les explications

« On voit bien que I'on répéte les mémes choses tout le temps et que... » M5F1

« Je leur explique plusieurs fois oralement » M12F2

9. Utilisation de pictogrammes pour expliquer l'organe cible des

meédicaments

« De plus en plus je mets en face, au stylo, le cceur, euh, les poumons, euh, le diabéte,
en regroupant les médicaments sur mon..., voila ¢a sort pas de l'ordinateur mais je le
mets a main, souvent, parce que je me dis c’est, c’est intéressant que les gens y savent

pourquoi ils prennent des trucs » M13F3

10. Accroitre la communication entre médecins au sein d’'un cabinet ou

d’'une maison meédicale pour permettre de mieux prendre en charge les

patients déja repérés

« Donc, on avait bien communiqué sur les dossiers médicaux, on est en réseau, hein,

tous les sept, en disant attention au suivi. » M4F1

« En disant attention a cette famille-la, quand ils viendront consulter, il y a un probléme.
Il'y a une problématique de décryptage, il faut bien expliquer les choses oralement et

la-dessus, il n'y a plus de soucis. » M4F1

11. La connaissance du patient et son suivi permettent une prise en

charge instinctive et appropriée au faible niveau de littératie

« On se connait depuis 17 ans, donc, on finit par rentrer dans un automatisme » M4F1
« Tu as une empathie qui peut étre différente, une communication qui est totalement
différente. On compense vraiment leur handicap, si bien que c'est un peu pour ¢a qu'ils

nous apprecient » M2F1
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12. Choix des correspondants médicaux

i Les spécialistes peuvent étre choisis en fonction du renvoi du patient

vers le médecin généraliste en cas de modification du traitement

« Parce que c'est dangereux, le patient ne prend pas son traitement et du coup, il se
retrouve au bout de 3 mois, si je le revois 6 mois aprés, bah, c'est tant mieux parce
qu'il avait une bronchite, ou une autre pathologie intercurrente et finalement il y a eu
une interruption thérapeutique. Donc je fais attention aussi dans le choix de mes

spécialistes pour garder la main, en fait. » M4F1

« Parce que le patient qui ne comprend pas, si il fait a la fin de la consultation du
spécialiste : « allez voir votre médecin traitant ». Moi, j'ai le courrier du spécialiste, je

réexplique, je fais la prescription et donc, 13, c'est a peu pres cadré. » M4F1

ii. Les dépassements d’honoraires

« Ca va peut-étre étre plus sur I'népital ou des spécialistes qu'ont pas du tout de

dépassement d'honoraires » M8F2

13. Suppléer 'absence d’autonomie du patient

i Prise des rendez-vous médicaux pour les patients

« L'aidant un peu voila... en faisant la tache prise de rendez-vous, euh, a sa place. »
MOF2

« Eventuellement, je vais leur prendre le rendez-vous »

ii. Préparation des rendez-vous chez le spécialiste

« On met la lettre dans l'enveloppe, on met les résultats d'analyse, je leur mets ce qu'il

faut emmener généralement quand je sens qu'ils sont un peu... » M1F1

« On va prendre une consultation et on va anticiper pour que le spécialiste ait toutes
les informations, donc, vous faites la prise de sang, euh, 1 mois avant, vous faites la
radio, vous lui amenez, etcétéra, moi, je leur marque tout sur I'enveloppe : prendre la
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radio, prendre I'ordonnance, prendre la prise de sang et j'écris pas prendre bio, j'écris

prendre la prise de sang. » M4F1

14. Des interrogations sur la possibilité de modifier le niveau de

littératie en santé par I'éducation des enfants

« Est-ce qu'on peut améliorer le niveau de littératie des gens en commengant une
espéce d'éducation plus jeune. Autonomiser un peu plus, a faire comprendre les
maladies, de leur parler plus et moins aux parents, est-ce que ¢a ameliorera leur

niveau de littératie plus tard en santé ? Je sais pas. » M12F2

« On s'attaque aux enfants plus jeunes, c'est possible d'améliorer pour plus tard. »
M12F2

15. Travailler avec les équipes parameédicales et sociales pour

améliorer la compréhension et la prise en charge

« Quelgu’un qui a un faible niveau, je serais peut-étre plus a proposer des soins
infirmiers pour, euh, pour une éducation thérapeutique plus fine et plus

personnalisée, » M8F2
« Ca arrive aussi d'appeler I'assistante sociale pour les aider » M8F2

« S'il faut faire les ordonnances pour qu'il y ait une infirmiére qui passe, appeler

I'assistante sociale, appeler machin tout ¢a, euh, ¢a prend du temps » M12F2

16. Une aide du pharmacien

« Je me repose virtuellement et peut-étre a tort sur le pharmacien, qui, qui, lorsqu’il va
délivrer les boites, en tout cas cela se faisait a une époque (baisse la voix) dont je sors

plus ou moins, marque sur la boite la posologie, etc., tout le tintouin. » M21F3
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17. Limiter la prescription de médicaments sur 'ordonnance

« J'essaie de pas trop prescrire de médicaments parce que ¢a c’est vrai que c'est le
probléme des ordonnances quand t’as sept huit médicaments, 9 médicaments, les

gens, ils sont largués la-dedans » M13F3

« J'essaie de ne pas balancer 5 médicaments du premier coup parce que sinon a
priori, y a quand méme 9 chances sur 10 que ¢a marche pas et que le patient laisse
tomber au bout de 15 jours » M19F3

18. Limitation de la durée des traitements symptomatiques avec

demande au pharmacien d’une délivrance journaliere, hebdomadaire

« Je pense a certains patients qui prennent des traitements qui peuvent avoir des, des
conséquences graves comme l'insuline ou les anticoagulants ; moi ¢a m’arrive d’étre,
de modifier ma tolérance pour éviter un..., un effet secondaire grave et de tolérer, enfin
d’étre plus tolérant justement que le patient soit moins bien anti-coagulé mais pour pas
risquer un élément hémorragique ou moins bien équilibré pour pas risquer une
hypoglycémie en fonction de son degré de compréhension. Hum, ¢a arrive. Oui

j'adapte pour ces médicaments la en particulier » M21F3

19. Modification des prescriptions sur les traitements a haut risque

d’effet indésirable grave

« Je pense a certains patients qui prennent des traitements qui peuvent avoir des, des
conséquences graves comme l'insuline ou les anticoagulants ; moi ¢a m’arrive d’étre,
de modifier ma tolérance pour éviter un..., un effet secondaire grave et de tolérer, enfin
d’étre plus tolérant justement que le patient soit moins bien anti-coagulé mais pour pas
risquer un élément hémorragique ou moins bien équilibré pour pas risquer une
hypoglycémie en fonction de son degré de compréhension. Hum, ca arrive. Oui

j'adapte pour ces médicaments la en particulier » M20F3
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Xl. Un modeéle de santé canadien différent du modeéle frangais

Une question est soulevée au cours du focus groupe numéro trois : le modéle anglo-

saxon est-il transposable au modéle frangais ?

« Parce que c'est politiquement pas correct. Voila, enfin, on n'a pas du tout I'esprit

pragmatique anglo-saxon. » M13F3
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DISCUSSION
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Forces et limites de I’étude

1. Les biais de cette étude

La méthode qualitative a base de focus groupes était la plus adaptée a ce type

d’étude. Elle comporte néanmoins des biais.

e Biais de sélection de I'échantillon

Les médecins ont été recrutés en Normandie ne permettant pas d’étre
représentatifs de la population de praticiens francais. Le recrutement a été difficile, les
praticiens ont été sélectionnés sur la base du volontariat, avec de nombreux refus.
Nous connaissions une partie des participants par leur statut de voisin ou de maitre
de stage. |l semble qu’il y ait une surreprésentation de médecins enseignants ou en
contact avec lI'enseignement en médecine générale et donc possiblement plus

sensibles a cette problématique.

e Biais de classement

Ce travail est ma premiére expérience avec le monde de la recherche.
Le Professeur Mauviard a déja animé d’autres focus groupes avant cette étude. Nous
avons utilisé le référentiel proposé par le Docteur Pia Touboule sur la réalisation des
focus groupes, afin d’en respecter les différentes étapes et préparer un codage

rigoureux des résultats (8).

e Saturation de données

La saturation de données a été atteinte sur les moyens de repérage, mais de
nouvelles données ont été évoquées sur les moyens de prise en charge lors du dernier
focus. Le critére de jugement principal de I'étude étant atteint, nous n’avons pas jugé

nécessaire de réaliser un quatrieme focus groupe.
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2. Les points positifs

e Les résultats ont été analysé en double lecture (Professeur Mauviard, et moi-
méme). Les codages et classements discordants ont ensuite été résolus par

consensus entre les deux auteurs. (Annexe 10)
e Saturation des données sur le critére du repérage : bien que de nouvelles
données sur la prise en charge des patients soient apparues lors du troisieme

focus groupe, il N’y a pas eu de nouvelles données sur les éléments permettant

le repérage.

e Le sujet est trés peu traité dans la littérature francaise, les principales études

nous viennent du Canada et des Etats-Unis.

e Aboutissement a des tentatives de proposition : les médecins interrogés ont

eémis des hypothéses sur une question type a poser pour faciliter le repérage.

. Comparaison a la littérature

1. Des résultats similaires dans la littérature

Les résultats de cette étude peuvent étre rapprochés de deux travaux de thése
réalisés par le Docteur Da Silva Chavannes(9) et le Docteur Araujo(10). Ces deux

théses portaient sur lillettrisme.

i. Le niveau scolaire comme critére de repérage

La premiére thése réalisée par le Docteur Da Silva Chavannes traitait du vécu
des jeunes patients en situation d’illettrisme. Les médecins de notre étude décrivent
les patients a faible niveau de littératie comme des personnes a bas niveau scolaire.

On retrouve une similitude d’approche dans le travail de thése du Docteur Da Silva
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Chavannes dans lequel le niveau scolaire moyen des personnes interrogées est jugé
équivalent au niveau du secondaire, ce qui est un faible niveau.

Un guide de la littératie en santé « pour que I'on se comprenne »(11) réalisé au
Québec pour la sensibilisation des médecins au probleme inclut le bas niveau scolaire
comme facteur déterminant de faible littératie. De plus dans I'étude de 'OCDE
(PEIAC(5)) il a été démontré que le niveau scolaire était un facteur influengant le
niveau de littératie.

Les jeunes patients illettrés avaient, dans I'étude, un niveau scolaire équivalent au
secondaire.

Bien que certains médecins présents aux focus groupes aient exprimé des doutes
quant a la pertinence de ce critere de repérage, il semblerait que cela soit néanmoins

un item important nécessitant d’étre associé a un faisceau d’arguments.

ii. Le faible niveau socio-€conomique, un critére de repérage ?

Le faible niveau socio-économique du patient est également retrouvé dans les
deux théses mais ne fait pas I'unanimité au sein des médecins de notre étude. Cette
notion est discutée et il est donné quelques exemples de patients ne comprenant pas
les consignes et/ou les ordonnances et étant insérés dans la société (autonomie,
financier, travail). D’aprés I'enquéte IVQ, prés de 50% des patients illettrés sont dans
'emploi. Cela nous ameéne a penser que se fonder sur ce seul critére risquerait de ne

pas repérer une partie des patients a faible littératie.

iii. Des patients qui taisent leur handicap auprés du médecin

Ces jeunes patients illettrés (77.2%) sont suivis par le médecin de famille ou un
meédecin traitant les accompagnant depuis de nombreuses années, ce qui est a
rapprocher du repérage sur le long terme évoqué au cours de notre étude. Nos
medecins généralistes estiment que le repérage est long et nécessite souvent une
bonne connaissance du patient. C’est la base de la relation médecin-malade si chére
a la médecine générale et pourtant, la majorité des jeunes renoncent a parler de leur
illettrisme au médecin, estimant que ce n’est pas son role ou bien parce qu’ils ont honte
de ne pas comprendre assez rapidement. Dans notre étude, un seul médecin a déclaré

avoir été averti par son patient de son incapacité a lire et écrire mais de nombreux
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meédecins ont souligné le risque d’un patient ayant honte de son illettrisme et cachant

son état.

iv. La compréhension des explications du médecin

Le Dr Chavannes décrit que 40.9% des patients interrogés ne comprennent pas
les explications du médecin et seul 30% des jeunes illettrés estiment que I'explication
orale de I'ordonnance suffit. Ces deux notions sont retrouvées dans différents focus
groupes avec des medecins qui adaptent leur pratique en répétant des explications,
et d’autres qui tentent d’améliorer la compréhension en expliquant 'ordonnance a
'oral. On se rend compte, a la lumiére des chiffres énoncés, que cette solution pour
améliorer la compréhension ne permet pas la prise en charge d’'une majorité de
patients a faible niveau de littératie.

L’ordonnance reste actuellement le support de l'information communiquée par le
médecin, or 81.8% des jeunes illettrés admettent avoir des difficultés avec la
compréhension de l'ordonnance, 95.4% reconnaissent ne pas réussir a lire
'ordonnance et 27.2% font des erreurs dans la prise de médicaments. L’amélioration
de la compréhension du traitement passe par I'explication et I'ordonnance mais

nécessiterait 'utilisation de nouveaux canaux de communication.

v. Des moyens permettant d’améliorer la compréhension des patients a

faible niveau de littératie

Dans le travail de thése du Docteur Araujo on retrouve la notion de médecins
favorisant la compréhension grace a des pictogrammes, des dessins, et aidant pour
les démarches administratives et la prise de rendez-vous. Cette description
correspond aux données retrouvées dans notre étude. Les dessins, les pictogrammes,
les images étayant les explications sont encouragées dans le guide « pour que I'on se
comprenne », le support visuel est encouragé et semble la meilleure fagon d’étayer

des explications.

vi. Un acteur important : le pharmacien

Dans cette étude, les jeunes patients illettrés semblent avoir le pharmacien

comme interlocuteur privilégié. Notre travail met en évidence que le pharmacien est
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un acteur essentiel dans le repérage des patients. La communication entre le médecin
et le pharmacien ne semble pas fréquente. Le médecin M4F1 explique ainsi que lors
des études sur les entretiens pharmaceutiques, apres l'introduction d’AVK, les
meédecins avaient un retour de la compréhension des patients, par le pharmacien.
n‘a pas été décrit d’autres exemples de coopération pharmacien/médecin et cette
absence a été déplorée par certains médecins.

Seul un médecin, M21F3, explique qu’il se repose sur les explications délivrées a
I'officine.

Dans son étude le Docteur Araujo identifie le pharmacien et les équipes infirmiéres
comme des acteurs importants dans la compréhension du traitement et dans le

repérage.

vii. L’absence de questions lors de la consultation, un facteur évoquant

un faible niveau de littératie en santé

Enfin un élément attire notre attention, les jeunes patients illettrés insistent sur
le fait qu’ils ne posent pas de questions au médecin lorsqu’un diagnostic, une consigne
ou une prise en charge, est mal compris, se référant souvent aux explications du
pharmacien. Or les médecins des trois focus groupes ont indiqué que I'absence de
questions durant la consultation est suspecte. Cette donnée semble étre intéressante

a prendre en compte dans un test de repérage.

Viii. La littératie, la démence et le francais langue étrangére : trois notions

mal distinguées

La seconde étude réalisée par le Docteur Araujo comporte également des
similitudes avec notre travail. Un probleme majeur, également rencontré lors de ces
entretiens, est la confusion entre un patient illettré ou a faible niveau de littératie en
santé et le francgais langue étrangére. Dans ces deux études, des explications ont été
données avant chaque entretien/focus groupe.

Il semble que la confusion soit fréquente. Les médecins des différents focus groupes
calquent la prise en charge des patients a faible niveau de littératie sur celle des
patients frangais langue étrangére. On retrouve également une confusion commune

entre lillettrisme et la démence mais cela ne concerne qu’un médecin de notre étude.
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iXx. Sous-estimation du nombre de patients a faible niveau de littératie en

santé

Concernant le repérage, nous avons mis en évidence des médecins sous
estimant le nombre de patients a faible niveau de littératie en santé, n’effectuant pas
de repérage systématique. Cette donnée a également été mise en évidence dans le
travail de thése du Docteur Araujo.

En prenant pour exemple la ville de Montréal, métropole occidentale, avec une culture
et un systéme éducatif proche du nétre, une étude réalisée en 2005 par Statistique
Canada, estime que 7 adultes sur 10 ont un faible niveau de littératie en santé. Il n’y a
pas d’études similaires sur le sol frangais, mais d’apres I'enquéte 1VQ, réalisée en
2004 puis en 2011, 16% des francais de 18 a 65 ans éprouvent des difficultés dans les

domaines fondamentaux de I'écrit.

X. Le chéquier, un outil de repérage

Le Docteur Araujo retrouve également différents moyens de repérage du patient
a faible niveau de littératie en santé tels que I'aide pour les démarches administratives
et le reglement par chéque.
Un médecin signale (M4F1) que ce mode de réglement allait disparaitre avec
'augmentation des paiements par carte bancaire. La généralisation du tiers payant

entrainera la disparition de cet outil.

Xi. D’autres partenaires dans le repérage

Les participants de notre étude ont également décrit des patients repérés par la
famille, et notamment par les enfants, pour les personnes agées. Cette aide au
repérage évoquée dans les focus groupes peut également étre biaisée. La démence

semble étre un facteur de confusion fréquent avec un faible niveau de littératie.

xii. Des éléments pour aider les patients dans le systéme de soin

La prise des rendez-vous a la place du patient est un argument qui a soulevé

des questions au sein des différents focus groupes. La principale peur des praticiens
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est la perte d’autonomie du patient. Cependant, il semblerait que ce soit un élément
essentiel chez certains malades pour améliorer I'accés aux soins, le parcours étant

souvent difficile.

xiii.  Sentiment de responsabilité du médecin

Enfin, au cours des focus groupes et des entretiens du Docteur Araujo, les
professionnels de santé ont été nombreux a se sentir responsables de la non
compréhension des patients, invoquant différents motifs : échec des explications, des

consultations chronophages, une absence de formation a cette problématique.

xiv. Des résultats divergents

Certaines données divergent de I'étude du docteur Da Silva Chavannes,
notamment sur le fait que d’aprés les jeunes patients illettrés, 59% d’entre eux ne
parlent pas de leurs difficultés de lecture avec leur médecin or la plupart des personnes
présentes lors des focus groupes affirment qu’ils arrivent a repérer ces patients méme
si cela peut prendre du temps. Le travail de thése du Docteur Oancea (12), comparant
'évaluation du niveau de littératie par le médecin lors d’'une consultation a un
questionnaire standardisé, met en évidence que les praticiens repérent une majorité
de ces patients. Il semblerait que 6% des individus a faible niveau de littératie en santé

échappent a leur vigilance.

2. De nouvelles données

L’arrivée massive des génériques sur le marché du médicament, la multiplicité
des laboratoires, des formes et couleurs des boites est un grand facteur de confusion
et d'incompréhension pour le patient. Ces médicaments nécessiteraient une meilleure
coordination entre le médecin et le pharmacien permettant ainsi la prescription et la
délivrance du méme produit, provenant du méme laboratoire, aux patients a chaque
renouvellement.

Le repérage des patients a faible niveau de littératie en santé sur un faisceau

d’arguments est, pour le moment, le seul moyen a disposition des médecins. Des outils
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de recherche créés aux Etats-Unis tels que le REALM, le TOFHLA ou le NVS, ne sont
pas adaptés a la consultation de médecine générale, de plus ils n’ont été validés qu’en
anglais et en espagnol, pour le NVS. L’étude du Docteur Francino(13) a tenté de
réaliser et valider une version frangaise du NVS (annexe 5), mais elle s’est heurté au
refus de '’ANLCI pour la validation externe. Méme validé, ce test chronophage, ne
semble pas étre réalisable en médecine générale lors d’'une consultation.

Au cours des focus groupes, la discussion d’'un moyen simple de repérage a abouti a
la proposition de différentes questions types. L’idée d’'un questionnaire comportant
cing items a été rejetée. La question proposée par le CNGE ne semble pas exploitable
en I'état mais de nombreuses propositions ont été émises, notamment : quelle est la
derniéere difficulté que vous avez rencontrée ? Et dans votre entourage ?

Cette proposition permet de tendre la main au patient en sous entendant qu’il ait pu
avoir une difficulté.

L’American Medical Association recommande de ne pas faire passer de tests de
littératie car ils peuvent étre pergus comme une menace et une source de honte. lls
recommandent la méthode du Teach-back en contrélant que la personne a bien
compris en lui demandant de répéter ce qu’elle retient(14). Cette méthode est d’ailleurs
évoquée au cours des focus groupes. Il semblerait que, d’aprés I'étude du Dr
Chavannes, les jeunes patients illettrés n‘'osent pas dire au médecin, pour diverses
raisons, leur incompréhension. Leur poser simplement la question avec le ton et
'empathie nécessaires, pourrait étre un élément permettant de les repérer sans pour
autant leur faire subir un interrogatoire. Le Teach-back pourrait également étre un axe
de recherche.

Les médecins ont du mal a distinguer les différents niveaux de littératie en santé et a
les différencier de la littératie générale. Lors de la réflexion autour d’une question type,
les médecins ont proposé des questions portant sur I’évaluation d’autres types de

littératie tels que les nouvelles technologies, la littérature etc.

72



3. Des données non retrouvées dans notre étude

De par le critére principal de notre étude, un théme retrouvé dans le travail de
thése du Docteur Araujo n’a pas été rencontré au cours des focus groupes : celui de
I'argent.

Dans son étude la revalorisation des actes est un élément clé d’'un meilleur repérage
et d’'une prise en charge plus efficace.
Lors du déroulement des focus groupes, la question n’a pas été posée aux participants

et cela n’a pas été évoqué comme une des difficultés du repérage.

lll. Hypothéses et perspectives

Ce travail de thése montre que la littératie en santé est une donnée méconnue
et peu prise en charge par la médecine générale en France. Cependant bien que
traitant d’'un sujet peu maitrisé, on se rend compte que les médecins généralistes
repérent une partie de ces patients et ne semblent pas étre en désaccord avec un test
comportant une question type. L’idée d’'un questionnaire comportant cinq questions a
éte rejetée de fagon unanime.

Cependant il serait nécessaire d’étudier les modalités de ce repérage. L’avis est
partagé quant a l'utilisation d’'une question type, systématiquement, pour chaque
patient, et celle-ci tendrait a n’étre utilisée qu’aprés la mise en lumiére d’un faisceau
d’arguments.

Le guide « pour que I'on se comprenne » a édité des critéres, proches de ceux
énonceés par les médecins, permettant de suspecter, chez le patient, un probléme de

littératie.
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CONCLUSION
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Cette étude confirme que les médecins n'ont pas d’outils standardisés, mais
une prise en charge instinctivement adaptée aux patients a faible niveau de littératie
en santé.

Bien que le repérage soit approximatif, les médecins évoquent de nombreux moyens
de les dépister, s’appuyant en particulier sur un faisceau d’arguments.

Les praticiens adaptent leur prise en charge et trouvent des moyens adaptés pour
favoriser la compréhension.

Malgré les indices permettant le repérage, il semble qu’une partie des patients a faible
niveau de littératie ne soit pas repérée.

Un groupe de médecins pourraient étre conviés a se mettre d’accord sur une question
type a partir des suggestions énoncées dans notre travail.

Enfin, tester cette question type du point de vue de sa faisabilité puis de sa validité
pourrait faire I'objet de travaux complémentaires. Nous entendons par faisabilité
I‘acceptation par le médecin, avec une prise en compte du temps imparti au test
pendant la consultation. La validité pourra suivre le protocole suivant : comparer les
résultats obtenus par la question type aux résultats d’'un test validé chez les mémes

patients.
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1. Annexe 1 : NVS

—
e —————

Nutrition Facts
Serving Size 2 cup
Servings per container 4
Amount per serving
Calories 250 FatCal 120
%0V
Total Fat 13q 20%
Sat Fat 9g 40%
Cholesterol 28mg 12%
Sodium 55mg 2
Total Carbohydrate 30g 12%
Dietary Fiber 29
Sugars 23g
Protein 4g 8%

L]
*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 Mik, Liquid
Sugar, Water, Egg Yolks, Brown Sugar,
Milkfat, Peanut Oil, Sugar, Butter, Salt,
Carrageenan, Vanilla Extract,
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Score Sheet for the Newest Vital Sign

Questions and Answers

READ TO SUBJECT: This information is on the back
of a container of a pint of ice cream,

1. fyou eat the entire container, how many calories will you eat?
Answer: 1,000is the only corect answer
2. Ifyou are allowed to eat 60 grams of carbohydrates as a snack,
how much ice cream could you have?

Answer: Any of the following is correct: 1 cup (or any amount up to 1 cup),
Halfthe container Note: f patient answers “two servings,"ask "How much
ice cream would that be if you were to measure itinto a bowl.”

3, Your doctor advises you to reduce the amount of saturated fat in your diet,
You usually have 42 g of saturated fat each day, which includes one serving
ofice cream. If you stop eating ice cream, how many grams of saturated fat
would you be consuming each day?

Answer: 33 i the only correct answer

4, ifyou usually eat 2500 calories in a day, what percentage of your daily
value of calories will you be eating if you eat one serving?

Answer; 10%is the only correct answer

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

5. Isit safe for you to eat this ice cream?
Answer: No

6. (Ask only ifthe patient responds "no" to question S): Why not?
Answer: Because it has peanut oil,

Interpretation

Number of correct answers:
Score of 0-1 suggests high likelihood (50% or more) of limited literacy

Score of 2-3 indicates the possibility of imited iteracy,
Score of 46 almost always indicates adequate literacy.




2. Annexe 2 : REAL-SF

Patient ID #: Date: Examiner Initials:

Behavior

Exercise
Menopause

Rectal

Antibiotics
Anemia

Jaundice

TOTAL SCORE

Administering the REALM-SF:

Suggested Introduction:

"Providers often use words that patients don't understand. We are looking at words
providers often use with their patients in order to improve communication between

health care providers and patients. Here is a list of medical words.

Starting at the top of the list, please read each word aloud to me. If you don’t rec-

ognize a word, you can say 'pass' and move on to the next word."

Interviewer: Give the participant the word list. If the participant takes more than 5
seconds on a words, say "pass" and point to the next word. Hold this scoring sheet

so that it is not visible to the participant.
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Scores and Grade Equivalents for the REALM-SF

Score Grade range

0

1-3

4-6

Third grade and below; will not be able to read most low-literacy materials; will need
repeated oral instructions, materials composed primarily of illustrations, or audio or

video tapes.

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

prescription labels.

Seventh to eighth grade; will struggle with most patient education materials; will not

be offended by low-literacy materials.

High school; will be able to read most patient education materials.
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3. Annexe 3: S-TOFHLA

— — ‘ PASSAGE A
Shert Test of Functienal Literacy in Adule I :
| STOFHLA al
READING COMPREHENSICHN | | iy |
i b R b
HAND PATIENT THE READING COMPREHENSION PASSAGES TO BE | e
COMPLETED. FOLD BACK THE PAGE OPPOSITE THE TEXT S0 THAT THE | d.
PATIENT SEES ONLY THE TEXT, _\'
T e Y 2 F
PREFACE THE READING COMPREHENSION EXERCISE WiTH- [42 D @ | a3 {1 @ |
a a |
"Hexe ars same other medical imserncrinns thee you o anybody might see arownd the | b b.
bospiral. These instructivns are in sencsnges that have some of the wards missing, | o c
“Where a wand % missing, @ blunk line is drawn, and 4 possible words that could go in the d.
btk appear juss below it Twans yoo ra figues aur whick of suase 4 wards should go in ke
the blank, witch word makes the sentence malos semse. When weu think you know
wevich one it i, circle the Jerer i frone of thar word, snd go en to the nesr one, Whes
you finish the paje, rurn the page snd keep going unedl oo i sll the prge,” ’_‘M @ | as
STOR AT THE END OF T MINUTES ‘ ; Iﬂ
i .
C <
PREBSAGE A: K-RAY PREPARATION ; d d,
PRESAGE B: MEDICAID RIGHTS AND RESPONSIRILITIES
FTOEFLLL, = Large Frim Vissson, Englisk 14 pein famt 5 | i Tatg: Print Vexsiar, Fghieh 14 paint fomt = STOFHLA
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PASSAGE A

‘our docior has sent you to have a Horay.
& stomach
b. diahenes
¢ stitches
d. genms
You must have an stoanach when you come for
4. a8 A s
b. empry b am.
o inest o if
d. anemia d it
The X-zay will from 1l w3 e dio.
a take a, beds
b wiewr b, brains
. malk € hows
d Lok d. diews
FTGRHLA + Langs Pt “arinn, Eeglih 1% point fant
THE DAY BEFORE THE X-RAY.
For supper have caly o snack of fruir, __and jelly,
a liede 4. racs
b. brath b, throar
& avack ¢ 1oas
d. nausea d. thigh
with coffes or tea.
Adies + YN mst not of drink
A minee, 2. easy
b, midnight, b. are
e, during, e drank
d. befare, d. ear
angrhing at until after you kave the X-iay.
a ill a. ane
b, all b has
¢, gach c. had
d. any . win

FTGRHLA = Lotge Print Veeon, Eaglek T4 peat Tt
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BL o=

AR {1 M| AR 1) W

a 4,
. b
- &
d. d.
| AlD (1) (i All (1) o)
| a
| b. b,
| [= [
i d d

[ Sub-Toml

Laign I'rink Vetion, Esglish 14 point foes = STORHLA

A1z (1)

[a3 m [

oo
ange

AlS () ) | Al 1) ()

a. B
i b,
= .
i d.
(SbToml |

|

Largy Frine Versinn, English 14 point font -+ STORHLA



THE DAY OF THE X-RAY.

BLY (1) [
&,
| b
Do not eat | e
& Appointment, | d.
b walk-in. |
. breakfast. BIE (1) {0 | B19 (1) (0
d. elinic. | a i
[ b b
-2 <
| i i
Do net g L ERERL I B20 (1 W)
a. drive, 2. hert. i
b. drink, b hreach. b.
e dress, ©. WEIEL €.
o, sy, d. cancer | 4
| Wil RIS,
B2 (1) (| Bzz (1} (0
. ES
I wou hawe any s all the Hemy at Gla-4500. L :
& ANSWELS, & Diepatoment L) £
b exercises, b, Sprain 4 d
€. [EACTs, : <, Pharmacy e
d. guestions, <. Tonthachz B3 i1} ()
.
k.
[N
d.
SubrTatal
|
|
e P
STOFHLA = Large Uring ‘esaiom, Englid 14 pesne fant 7 ! 1] “Liaege Frint Viermian, English 149 poine fare = & TOTHLA
PASSAGE B B24 (1) (0 [ B2s (1) (0
a a
1 agree w give correct informarion to if [ zan recsive Medicaid. b b
a. hair c. c
b. salt d. d
< see
& ache B2 (1} (0 [ B27 (1) (O
a [N
b, b
- [
I m provide the county inft ion to any d d
9. mgree a. hide
b, probe b, risk
c. send <, discharge
d. gain d, prove
B28 (1) {0 | B29 () (O
a a
b. b
given i this and hercby give permission o < 3
a. emphysema LS d
b. application
<. gallbladder
d. relationship B0 (1) ©
a
b,
<.
the o gec such proof, T that for | d
a. inflammarion a. investigate
b, religion b. eorertain B31 (1) {0y | B2 (1) (0)
. iron <. understand a a
d. councy . establish b b.
c c
d d
Medieid | must reportany inmy ci 25 Sub-Toml
i changes
b. hormones
c antacids
d. charges
STOFHLA + Large Prisc Versan, Engish 14 pamt foes T 12 Large Prnc Veeston, Englsh 14 paint font < STOFHLA
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withis ______ {10} days of hecoming

of the change.
a three a. award
b. one b, aware
< five o away
d.ten d. await
1 understand if 1 DO NOT like che made on my
a. thus a. marical
b. this b. accupatian
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b. reading
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4. Annexe 4 : SAHL-S et E

SAHL-S Test Form

Stem Key or Distracter "No sé"
(Don't know)
. empleo __trabajo __educacion __Nosé
. convulsiones __mareado __tranquilo __Nosé
. infeccion __mata __virus __Nosé
. medicamento __instrumento __tratamiento __Nosé
. alcoholismo __adiccion __recreo __Nosé
. rifdn _orina __fiebre __Nosé
. dosis __dormir __cantidad _ Nosé
. aborto espontaneo __pérdida ___matrimonio __Nosé
. estrefimiento __bloqueado __suelto __Nosé
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10. embarazo __parto __nifiez __Nosé
11. nervios __aburrido __ansiedad __Nosé
12. nutricion __saludable __gaseosa _ Nosé
13. indicado __instruccién __decision __Nosé
14. hormonas __crecimiento __harmonia __Nosé
15. abnormal __diferente __similar __Nosé
16. diagndstico __evaluacion __recuperacion __Nosé
17. hemorroides __venas __corazén __Nosé
18. sifilis __anticonceptivo __condén __Nosé

The 18 items of SAHL-S, rank-ordered according to difficulty (keys and distracters are listed in the same

random order as in the field interview)

The answers can be found by selecting the SAHL-S Answer Key.
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Instruction for Administering SAHL-S

Here are directions for using SAHL-S with flash cards, as described earlier. The subjects should not be

shown the whole list at one time.

Directions to the Interviewer:

Before the test, the interviewer should say to the examinee:

"Le voy a mostrar tarjetas con 3 palabras en ellas. Primero, me gustaria que usted lea la
palabra arriba en voz alta. Entonces, yo leeré las dos palabras debajo a usted y me gustaria
que usted me dijera cual de las dos palabras es mas similar a la palabra arriba. Si usted no

sabe la respuesta, por favor diga, ‘No sé’. No adivine.”
Show the examinee the first card.
The interviewer should say to the examinee:

“Ahora, por favor, lea la palabra arriba en voz alta.”

The interviewer should have a clipboard with a score sheet to record the examinee’s answers. The
clipboard should be held such that the examinee cannot see or be distracted by the scoring proce-
dure.The interviewer will then read the key and distracter (the two words at the bottom of the card) and

then say:

“Cual de las dos palabras es mas similar a la palabra arriba? Si usted no sabe la respuesta,

por favor diga, ‘No sé’.
The interviewer may repeat the instructions so that the examinee feels comfortable with the procedure.
Continue the test with the rest of the cards.

A correct answer for each test item is determined by both correct pronunciation and accurate associ-
ation. Each correct answer gets one point. Once the test is completed, the interviewer should tally the

total points to generate the SAHL-S score.

A score between 0 and 14 suggests the examinee has inadequate health literacy.

SAHL-E Word Sets & User's Guide
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Stem Key or Distracter Don't know

1. kidney __urine __fever __don't know
2. occupation __work __education __don't know
3. medication __instrument __treatment __don't know
4. nutrition __healthy __soda __don't know
5. miscarriage __loss __marriage __don't know
6.infection __plant __virus __don't know
7. alcoholism __addiction __recreation __don't know
8. pregnancy __birth __childhood __don't know
9. seizure _ dizzy __calm __don't know
10. dose __sleep __amount __don't know




11. hormones __growth __harmony __don't know
12. abnormal __different __similar __don't know
13. directed __instruction __decision __don't know
14. nerves __bored __anxiety __don't know
15. constipation __blocked __loose __don't know
16. diagnosis __evaluation __recovery __don't know
17. hemorrhoids __veins __heart __don't know
18. syphilis __contraception __condom __don't know

The 18 items of SAHL-S, rank-ordered according to item difficulty (keys and distracters are listed in the

same random order as in the field interview).

The answers can be found by selecting the SAHL-E Answer Key.

Instructions for Administering SAHL-E

Here are directions for using SAHL-E with flash cards, as described earlier. The subjects should not be

shown the whole list at one time.

89



Directions to the Interviewer:

Before the test, the interviewer should say to the examinee:

“I’m going to show you cards with 3 words on them. First, I'd like you to read the top word
out loud. Next, I'll read the two words underneath and I'd like you to tell me which of the two
words is more similar to or has a closer association with the top word. If you don’t know,

please say ‘I don’t know’. Don’t guess.”
Show the examinee the first card.
The interviewer should say to the examinee:
“Now, please, read the top word out loud.”

The interviewer should have a clipboard with a score sheet to record the examinee’s answers. The

clipboard should be held such that the examinee cannot see or be distracted by the scoring procedure.

The interviewer will then read the key and distracter (the two words at the bottom of the card) and then

say:

“Which of the two words is most similar to the top word? If you don’t know the answer,

15

please say ‘I don’t know’.
The interviewer may repeat the instructions so that the examinee feels comfortable with the procedure.
Continue the test with the rest of the cards.

A correct answer for each test item is determined by both correct pronunciation and accurate associa-
tion. Each correct answer gets one point. Once the test is completed, the interviewer should tally the

total points to generate the SAHL-E score.

A score between 0 and 14 suggests the examinee has low health literacy.
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5. Annexe 5 : Version Francaise du NVS

REPONSE EXACTE?
Valeurs nutritionnelles  Pour 100 ml U des . o | NoN
RN l A LIRE AU SUJET: Ces informations se trouvent au dos d'un
g pol de créme placte,
Une portion = 100 ml QUESTIONS
Un pot= 400ml 1. Combien de calories aurez vous consommé si vous
E : i mangez tout le pot de créme glacde?
Ener gie 250 keal Réponse 1000 st la seule réponse exacle
LipidES 13g 200% 2. Sivotre régime vous autorise un godter contenant 60g
dont saturés 9 g 400 de glucides, quelle quantité de créme glacée pouvez-vous
g 1 prendre?
Cholestérol 28 mg 12% Réponse Toules les réponses sulvantes sonl exacles:
Sal gg mg 204 200 ml {ou toute quantité inférieure)
i La mobtié du pot
204 )
Glucides 30 g 12% Remarque : St le patient répond "2 portions,” demander
dont sucres 23g “Combien de créme placée cola représente-L-il en ml?”
Fibres 7 g 3. Votre médecin vous consellle de rédulre la quantité de
2 oy lipides saturds dans votre alimentation. Vous consommez
Protéines 4 g 8% habituellement 42g de lipides saturés chague jour, dont
* Repéres Nutritionnels Journaliers pour un adulte avec un une portion de créme glacée. Si vous arrétez de manger
dela créme glacée, combien de grammes de lipides
apport‘ moyen de 2000 keal, Ces valeurs et les P ortions saturds allez-vous consommer chague jour?
, a xR . Réponse 33 est laseule réponse cxacle
euvent varier selon I'dge, le sexe, l'activité physique...
P g physiq 4. Sivous consommez habituellement 2500 calories par
: y % oo jour, une portion de créme glacée contient quel
Ingrédients: Creme fraiche, lait écréme, sirop de glucose- pourcentage de vos calories quotidiennes?
i ' . v Réponse 10% est la seule bonne réponse
fructose, eau, jaune d'ceuf, cassonade, créme, huile . —
Supposez que vous Eles allergique aux substances suivantes :
d'arachide, sucre, beurre, sel, E407 (carraghénanes), aréme pénicilline, arachides, gants en latex et pigires d'abeilles.
ld 1l 5. Pouvez-vous manger de celte créme glacée?
naturel de vanille. Réponse Non
6. [Poserla question uniquement sl le patient 4 répondu
“non” 4 la question précédente): Pourquol pas?
Réponse Parce gu'elle contient de 'hulle d'arachide.
Nombre de réponses exacles
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6. Annexe 6 : quide d’entretien des focus groupes

1) Quelle est la proportion de patients a faible niveau de littératie en santé

dans votre patientéle.

. Comment vous les représentez-vous ?

. A votre avis existe-t-il plusieurs niveaux de difficulté ?
2) Par quels moyens les repérez-vous ?

. Avez-vous une question type ?
. D’autres acteurs vous les ont-ils signalés ?

. Quels outils avez-vous a votre disposition pour les repérer ?
3) Qu’est-ce que cela change dans votre prise en charge ?

. Est-ce que ces patients vous prennent plus de temps ?

. Expliquez-vous difféeremment votre ordonnance ?

. Modifiez-vous vos prescriptions ?

. Orientez-vous ces patients vers d’autres acteurs pour leur prise en charge ?

. Au final quelles difficultés avez-vous rencontrées dans la prise en charge d’'un

patient a faible niveau de littératie en santé ?

4) Une question type vous semble-t-elle intéressante dans le repérage du

patient a faible niveau de littératie en santé ?

. Que proposeriez-vous ?
. Que pensez-vous de la question du collége NGE ?
. Une question vous parait-elle suffisante ?

. Prendriez-vous le temps de réaliser un test de 5 questions pendant une

consultation ?
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7. Annexes 7, 8, 9 : focus groupes 1, 2, 3

Se référer au cd-rom

8. Annexe 10 : tableau de codage des focus groupes

Se référer au cd-rom
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Titre : Repérage et prise en charge des patients a faible niveau de littératie en santé : étude

qualitative par focus groupes auprés de 20 médecins généralistes en Normandie.

Introduction : La littératie en santé est définie comme « les aptitudes cognitives et sociales qui
déterminent la motivation et la capacité des individus a obtenir, comprendre et utiliser des
informations qui favorisent et maintiennent une bonne santé ». Ce concept semble étre un facteur
déterminant dans I'accés au soin et la prise en charge en médecine générale. L’objectif de cette
étude est de déterminer comment les médecins généralistes reperent les patients a faible niveau

de littératie en santé et par quels moyens ils adaptent leur prise en charge face a ce handicap.

Méthode : Nous avons réalisé une étude qualitative qui a regroupé vingt médecins généralistes
en trois focus groupes issus de trois zones géographiques différentes (rurale, semi-urbaine et
urbaine) du 05 mars 2016 au 08 juillet 2016 en Seine-Maritime et dans I'Eure. A partir des

enregistrements, nous avons extrait et codé la totalité des verbatims.

Résultats : Nos principaux résultats sont une sous-estimation initiale du nombre potentiel de
patients a faible niveau de littératie en santé par les médecins généralistes dans leur patientéle.
Les patients sont repérés lors du réglement par chéque ou lorsqu’ils présentent des problémes
d’'observance. lls rapportent que ces patients sont plus difficiles a prendre en charge car en
apparence moins coopérants, alors qu’aprés analyse de la situation, il s’avere qu’ils masquent
leur handicap et comprennent mal les enjeux de la prise en charge proposée. Néanmoins, quand
les médecins les repérent de fagon intuitive, ils adaptent leur communication et leur prise en
charge. Au cours des entretiens, les praticiens ont émis des propositions d’outils simples

permettant un repérage de ces patients (réalisation d’'une question type).

Conclusion : Le repérage des patients avec un faible niveau littératie en santé reste encore
largement sous-estimé dans notre population. Cette étude confirme que les médecins interrogés
n’ont pas d’outils standardisés mais une prise en charge instinctive adaptée. Une des perspectives
de cette étude serait d’évaluer la faisabilité puis la validité d’'une question type, afin d’optimiser le

repérage de ces patients.

Mots-clés : médecine générale, littératie en santé, focus groupe



