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Résumé

Pour comprendre un message, deux barrieres doivent étre franchies. Elles
concernent celles des mots, et celles du sens. Dans le cadre spécifique de la
pratique médicale, la barriere du sens du message est liée au fait que les patients ne
sont pas préparés ou soutenus pour étre capables de s’acquitter de cette tache. Ceci
fait référence a leur niveau de littératie, c’est a dire I'aptitude a comprendre et a
utiliser l'information écrite dans la vie courante, a la maison, au travail et dans la
collectivité, en vue d’atteindre des buts personnels et d’étendre ses connaissances et
ses capacités. En France, une personne sur deux, agée entre 18 et 65 ans, ne
possede pas les compétences en littératie nécessaires pour étre autonome dans la
vie de tous les jours. Dans ce contexte, cet article a comme objectif de montrer
comment, via une médecine holistique centrée sur la personne, il est possible de
répondre aux besoins particuliers des personnes porteuses d'une maladie chronique
et en situation d'analphabétisme.

Mots-clés : Maladie chronique - Non-observance - Littératie - Intelligibilité -
Analphabétisme.

Summary

In order to understand a message, two barriers must be crossed: that of words and
also that of meaning. In the specific context of medical practice, the meaning barrier
is related to the fact that patients are not prepared or supported to be able to perform
this task. This refers to their literacy level, i.e. the ability to understand and use
written information in everyday life, at home, at work and in the community, to
achieve personal goals and to expand their knowledge and abilities. In France, one
person in two, aged between 18 and 65, does not have the literacy skills necessary
to be independent in everyday life. In this context, the aim of this article is to show
how, through holistic person-centred medicine, it is possible to meet the special
needs of people with chronic illness who are illiterate.

Keywords: Chronic disease - Non-observance - Literacy - Intelligibility - Illiteracy.



Préambule (bien garder les encadrés au fil du texte)

Céline, 38 ans, vient pour la 3¢ fois en consultation chez son médecin qui, au vu des
résultats d'une analyse qu’il avait demandée, lui remet une ordonnance de
metformine.

Trois mois plus tard, Céline fait une prise de sang qui montre que son hémoglobine
glyquée (HbA1c) a continué d'augmenter. Son médecin lui demande : « Avez-vous
pris votre traitement ? ». Céline répond que non.

Ce dernier pense alors que la patiente n'est pas observante.

En fait, ce que le médecin ne sait pas, c'est que cette jeune femme ne sait ni lire, ni
écrire. Elle n'a jamais été scolarisée. Elle est analphabete.

Cette vignette illustre le sujet de cet article. Nous y abordons la question de
'analphabétisme et de ses conséquences sur 'observance sous I'angle plus large de
l'intelligibilité. Notre objectif est de montrer comment, via une médecine holistique,
centrée sur la personne, prenant en compte en particulier son aptitude a la
communication, il est possible de répondre aux besoins particuliers des personnes
porteuses d'une maladie chronique et en situation d'analphabétisme. Cette situation
n’est en réalité qu’un aspect, ici particulierement démonstratif, des difficultés a rendre
clairs et accessibles des messages, donc d’aborder la question de leur
« intelligibilité ».

1. Qu'est-ce qu'un message intelligible ?
Lors d'une consultation médicale, comme ici celle prise pour exemple, le médecin
devrait faire en sorte de transmettre au patient des messages que nous qualifions
d’« intelligibles » : soit, d’'une part, des informations spécifiques (contenu de la
prescription) et, d’autre part, aborder tout ce qui peut permettre de faire comprendre
au patient sa maladie, de fagcon aussi approfondie que possible, et le sens de son
traitement. Le mot « sens » doit étre pris dans ses deux acceptions : signification, et
direction [1]. Une étude [2] a montré que dans 82 % des consultations, le médecin
introduisait un nouveau message, par exemple I'explication d’'un nouveau traitement ;
or, le soignant s’assurait que le patient avait compris et mémorisé le message dans
seulement 12 % des consultations. Ceci est d'autant plus délétére que, de nos jours,
les personnes sont de plus en plus sollicitées pour participer a la prise de décisions
concernant leur santé ou celle de leurs proches.
Pour comprendre un message, deux barrieres doivent étre franchies. Selon le
linguiste Ferdinand de Saussure dans son « Cours de linguistique générale » (1906-
1911), la définition du langage combine la « langue », c’est-a-dire les mots, et la
« parole », Cc’est-a-dire le sens du message. Les deux barrieres concernent donc
celles des mots et celles du sens [3]. Dans le cadre spécifigue de la pratique
médicale, les messages sont échangés au cours d'une « conversation » [1],
processus qui réintroduit une symétrie dans la situation profondément asymétrique
du soin. Elle est présente dans tous les lieux du soin : consultation, hospitalisation,
séance d’éducation thérapeutique (individuelle ou en groupe), etc.
Ainsi, dans le cas de la consultation de Céline, il lui fallait saisir les mots utilisés par
son médecin — ce qui a pu étre rendu difficile par I'utilisation du jargon médical [4] —
et la complexité inapparente du sens du message délivré. |l fallait aussi que le
médecin prenne conscience de cette difficulté. Dans cet exemple spécifique, la
barriere du sens du message était liée au fait que Céline n’a pas été préparée ou
soutenue pour étre capable de s’acquitter de cette tache. C’est ici qu’intervient le
concept de littératie.




2. La littératie, un cadre plus général que la notion d’analphabétisme

La littératie est « I'aptitude a comprendre et a utiliser I'information écrite dans la vie
courante, & la maison, au travail et dans la collectivité en vue d’atteindre des buts
personnels et d’étendre ses connaissances et ses capacités » [5]. En France, une
personne sur deux, agée entre 18 et 65 ans, ne possede pas les compétences en
littératie nécessaires pour faire face, de facon autonome et fiable, aux exigences de
la vie moderne dans un pays industrialisé [5].

Parmi ces personnes, on différencie, selon 'Agence Nationale de Lutte Contre
I'lllettrisme (ANLCI) [6] : )

— les personnes en situation de Francgais Langue Etrangére (FLE), désignant les
nouveaux arrivants dans un pays dont ils ne parlent pas la langue ;

— les personnes en situation d’illettrisme qui, aprés avoir été scolarisées, n’ont pas
acquis une maitrise suffisante de la lecture, de I'écriture, du calcul, des compétences
de base, pour étre autonomes dans les situations simples de la vie courante. Il s’agit
pour elles de réapprendre, de renouer avec la culture de I'écrit, avec les formations
de base, dans le cadre de la politiqgue de lutte contre l'illettrisme ;

— les personnes en situation d’analphabétisme, qui n‘ont jamais été scolarisées. I
s’agit pour elles d’entrer dans un premier niveau d’apprentissage. On voit bien ici que
l'analphabétisme peut étre vu comme une des extrémités du continuum de
lintelligibilité.

3. Littératie en santé

La littératie est aujourd’hui considérée comme un déterminant de la santé qui
influence le niveau de littératie en Santé (LS) des personnes, c’est-a-dire les «
caractéristiques personnelles et ressources sociales nécessaires aux individus et
aux communautés pour accéder, comprendre, évaluer et utiliser I'information et les
services afin de prendre des décisions en santé » [6]. La premiére étude comparative
européenne sur la LS indique que plus de 10 % de la population totale interrogée a
un niveau « insuffisant » de LS et que prés d’une personne sur deux a un niveau de
LS décrit comme « limité » [6]. Ceci est préoccupant puisque, comme nous allons le
voir, un faible niveau de LS nuit a une pleine maitrise des compétences permettant
'autogestion de la maladie et le suivi des traitements dans les maladies chroniques
[7]. Ainsi, une meéta-analyse suggére I'existence d'une fonction médiatrice de la
littératie en santé sur I'état de santé passant par des disparités raciales/ethniques et
scolaires [8]. Pour ne prendre que deux exemples, les patients ayant un faible
niveau de LS dans une de ses composantes, désignées sous le terme de
« numératie », ont des difficultés a manipuler des concepts qui peuvent paraitre
simples comme linterprétation d’'un chiffre sur un lecteur de glycémie, avec sa
conséquence sur I'évaluation de I'équilibre glycémique [9] ; dans le domaine de
'hypertension artérielle, le niveau de LS est clairement associé au niveau de
connaissances (une étude montre la capacité de définir les médicaments par leur
nom), mais il n'est pas possible de mettre en évidence un effet sur I'équilibre
tensionnel [10].

4. Intelligibilité des messages, littératie et observance thérapeutique
4.1. Lanon-observance, un probléme majeur de santé publique
La non-observance est classiguement définie comme I'absence d’adéquation entre
les comportements des patients (prise de médicaments, recommandations hygiéno-




diététiques) et les prescriptions médicales [11]. Elle est fréquente puisque, par
exemple dans le diabéte de type 2, on estime qu’un patient sur trois achéte moins de
80 % des médicaments prescrits [12]. Elle a des conséquences majeures en termes
de morbi-mortalité et de dépenses de santé: la survenue de complications et
d’hospitalisations est plus fréquente [13], et une méta-analyse a montré un taux
moindre de mortalité chez les patients observants [14]. Enfin, elle a un colt
économique considérable [15]. On ne s’étonnera pas que I'Organisation mondiale de
la Santé (OMS), en 2003, ait déclaré qu’améliorer les interventions visant a améliorer
'observance dans les maladies chroniques aurait un impact plus important que
n’importe quel progres biomédical [16].

4.2. Non-observance intentionnelle et non-intentionnelle
Il faut en fait distinguer deux types de non-observance : la non-observance
« intentionnelle », et la non-observance « non-intentionnelle » [17]. Dans la non-
observance intentionnelle, le patient fait le choix conscient de ne pas prendre le
traitement prescrit ; au contraire, la non-observance « non-intentionnelle » n’est pas
le fait de la volonté du patient, mais de facteurs tels que le simple oubli, un manque
d’acceés aux médicaments, l'effet de facteurs psychologiques comme la présence
d’'une dépression, ou de phénomenes irrationnels (croyances, représentations),
enfin, simplement un défaut de compréhension de la prescription, ce qui nous
ramene a notre propos. C’est ici que le niveau de « littératie » intervient : par
exemple, on voit davantage de non-observance intentionnelle en cas de littératie
adéquate, et de non-observance non-intentionnelle en cas de littératie insuffisante
[18].

4.3. Littératie en santé et observance
Une méta-analyse a montré que la littératie en santé était associée positivement a
l'observance meédicamenteuse et non-médicamenteuse, et que les interventions
visant a améliorer la littératie en santé étaient efficaces et s’accompagnaient d’'une
amélioration de I'observance [19]. Dans le domaine du diabete, une étude
systématique de la littérature suggére que la littératie et la numératie sont associées
a l'autogestion de la santé et I'observance, mais la relation avec le contréle
glycémique est moins claire, certaines études suggérant cependant qu'un faible
niveau de littératie peut étre associé a un risque accru de complications, y compris
d'hypoglycémie [20].
Il faut néanmoins se garder de conclure de maniere simpliste qu’une LS insuffisante
implique une difficulté d’observance. Une méta-analyse intéressante dans le
domaine du virus de lI'immunodéficience humaine (VIH) montre qu’il existe une
ambiguité : dun c6té, une LS insuffisante limite l'accés aux soins et la
compréhension des messages médicaux ; mais, d’'un autre cb6té, ces patients
peuvent étre plus observants que les patients ayant une LS adaptée, parce qu'ils font
pleinement confiance a leur médecin [21].

5. Comment répondre aux besoins particuliers des personnes
analphabetes et porteuses d’une maladie chronique ?

5.1. Le repérage : une étape clé de I'accompagnement des patients
ayant de faibles compétences en littératie

Dans le champ de l'alphabétisation, le repérage permet d’identifier les personnes

potentiellement concernées par des situations de difficultés avec les savoirs

fondamentaux et les compétences clés. Cette démarche est complétée dans un

second temps par le positionnement qui, quant a lui, permet d’évaluer les

compétences en littératie, au regard d’un référentiel et afin de définir des objectifs



d’apprentissage destinés a combler les écarts. Si le repérage peut étre réalisé par
toute personne sensibilisée a la démarche, le positionnement est, quant a lui, intégré
a une démarche de formation et déployé par un organisme spécialisé.

Par conséquent, dans le colloque singulier médecin-malade, il apparait que le
repérage soit une étape essentielle a I'accompagnement du patient chronique. En
effet, le premier objectif du repérage est 'adaptation des pratiques de soins, et
notamment des pratiques éducatives. Secondairement, ce temps peut aussi étre
considéré comme une opportunité permettant d'orienter les personnes vers des
structures qui proposent des cours de base (dans les centres de lutte contre
lillettrisme) ou des cours d’alphabétisation (dans les centres dédiés aux personnes
analphabeétes ou en situation de frangais langue étrangere).

Plusieurs stratégies existent pour repérer des personnes ayant de faibles
compétences en littératie, mais le premier principe consiste a créer un contexte
favorable pour permettre a la personne d’exprimer ses difficultés. Ensuite, il s'agit
pour tout professionnel de santé d’étre attentif aux groupes a risques : personnes
agées, personnes migrantes, personnes a bas revenus, a bas niveau de
qualification, méme s'il est important de ne pas généraliser, d’autant plus que ces
difficultés peuvent se retrouver dans 'ensemble de la population [22].

Le repérage passe également par une attention portée aux stratégies de
contournement et aux signes pouvant évoquer des difficultés avec la maitrise de
I'écrit. Est appelé contournement toute stratégie qui permet de trouver une réponse a
une situation en faisant intervenir d’autres systemes ou d’autres logiques que ceux
qui font appel aux savoirs classiques relevant du lire-écrire-compter [23].

Les stratégies de contournement [24] peuvent étre regroupées en trois catégories
principales : se faire aider (par exemple : la personne se fait accompagner par une
tierce personne, elle demande de l'aide pour remplir un document) ; oublier (face a
une situation mettant en jeu I'écriture, la personne peut prétexter avoir oublié ses
lunettes) ; reporter la demande (lorsque I'on remet un document a compléter a la
personne, elle dit qu’elle préfére le compléter a la maison, ainsi, un membre de la
famille ou une connaissance pourra l'aider).

Face a des situations faisant appel a I'écrit, dans le cadre de la conversation menée
lors d’'une consultation ou de tout autre temps de la rencontre patient-médecin, le
praticien peut aussi identifier des signes laissant penser que la personne est en
difficulté de lecture et de compréhension (a partir d’'un texte simple, la lecture est
lente et hésitante ; la personne signe un document sans le lire ; elle n’arrive pas a
donner un sens au texte), en difficulté d’écriture et de rédaction (la personne ne
prend pas de note, elle hésite a prendre un stylo, I'écriture est lente et irréguliere) ou
en difficulté liée a l'espace et/ou au temps (la personne a du mal a situer
chronologiquement des événements, refuse de se rendre a un endroit qui ne lui est
pas familier, ne respecte pas les horaires des rendez-vous).

Il est également possible de poser des questions simples, sur le modele du « Single
ltem Literacy Screener » (SILS) [25] : « A quelle fréquence avez-vous besoin de
quelqu’un pour vous aider lorsque vous lisez des instructions, des brochures ou
d’autres documents provenant de votre médecin ou votre pharmacien ? ». Les
réponses possibles sont : 1 (Jamais), 2 (Rarement), 3 (Parfois), 4 (Souvent), et 5
(Toujours). L'outil est d’'une aide précieuse pour la pratique, car il permet d’identifier
simplement les patients les plus en difficulté avec la lecture de documents en rapport
avec leur santé.

Le repérage devrait étre considéré comme une premiere étape essentielle
concernant spécifiguement I'accompagnement des patients faiblement alphabétisés



[26].

5.2. Quelles réponses proposer aux patients faiblement alphabétisés

lors d’'une rencontre médicale ?

Pour répondre aux besoins particuliers des personnes ayant de faibles compétences
en littératie, il a été possible d'identifier dans la littérature scientifique des
interventions visant a améliorer et a soutenir la LS des individus a différents niveaux
du systéme de soins et selon différentes stratégies d’action. Elles ont été
catégorisées selon qu’il s’agisse d’interventions simples ou complexes [27] :
— Les interventions simples, contribuent a faciliter la communication entre les
soignants et les patients. Elles reposent sur la conception de documents simplifiés,
l'utilisation d’'images ou de supports multimédias, et la simplification de données
numeériques. On retrouve également la simplification du discours meédical et
l'utilisation de techniques de reformulation qui peuvent faciliter I'accessibilité a
linformation en santé [28].
— Les interventions complexes, quant a elles, utilisent différentes stratégies au
sein d’'une méme intervention dans le but d’améliorer I'état de santé des personnes
ayant un faible niveau de LS et de soutenir leur niveau de LS. Nous retrouvons ici :
les formations des professionnels de santé a la LS, les programmes de prévention
destinés aux patients ayant un faible niveau de LS qui facilitent l'accés a
'information, les programmes de self-management utilisés dans le cadre d’un faible
niveau de LS avec un apprentissage par les pairs, les programmes d’alphabétisation
contextualisés a la santé et les « toolkits » (boites a outils), qui reposent sur les
principes de la recherche participative contribuant a mettre a disposition des
professionnels et des communautés les outils et les ressources visant a évaluer les
besoins en LS des usagers et a assurer une prise en charge adaptée de ces
derniers.
En plus de ces différentes interventions, il apparait qu'une meilleure prise en
compte des stratégies mises en place par les patients eux-mémes (comme
l'utilisation des réseaux de support ou de ressources numériques, par exemple)
puisse étre un moyen de répondre a leurs besoins spécifiques [29]. En effet, a cété
des stratégies de contournement, les patients élaborent d'autres stratégies
« cognitives » pour répondre a des difficultés. En ce sens, les travaux sur la
vicariance - entendue comme la mise ne place de mécanismes cognitifs distincts
pour parvenir a un but similaire [30] - semblent intéressants.
La vicariance, d'une facon pragmatique, pour la patiente de notre exemple,
consisterait a apprendre a reconnaitre les groupes d’aliments et évaluer la quantité
de glucide ingérée de maniere globale sans passer par I'étape de la pesée ou de la
lecture des étiquettes. Céline, bien que ne sachant pas lire, pourrait apprendre a
« routiniser » cette évaluation globale aussi efficacement.
Enfin, dans le cas particulier de la consultation médicale, plusieurs études montrent
que lagencement méme de cette rencontre joue un rble important dans la
comprehensibilité des patients. Aussi, il semble essentiel de dédier des temps dans
la consultation a [I'exploration des besoins éducatifs, I'évaluation de la
compréhension des messages éducatifs et la préparation au transfert de ces
derniers. L’exploration des besoins éducatifs du patient peut se faire au moment du
diagnostic médical, en recueillant des informations sur le patient, son histoire et ses
motivations [31].
Un temps devrait également étre dédié a I'évaluation de la compréhension des
messages délivrés en consultation [32], par l'utilisation d’outils comme le « faire-
dire » développé en France par la Haute Autorité de santé (HAS) [28].



La préparation au transfert des messages éducatifs pourrait se faire en fin de
consultation via I'exploration, avec le patient, des obstacles possibles a la mise en
ceuvre des conseils délivrés. Il s’agit alors d’interroger la personne sur ses choix a
prendre ou non quant aux conseils délivrés et sur les différentes choses qui
pourraient nuire a leur application, comme l'influence des pairs et de la famille, ou un
manque de confiance en soi [33].

Par ailleurs, certains auteurs recommandent de limiter le contenu des consultations a
trois messages en choisissant ceux qui conviennent le mieux a la situation du patient
[34,35].

En outre, il faut préciser que ces besoins ne sauraient se limiter au seul temps de la
consultation mais s’inscrivent tout le long de la prise en charge des patients. En effet,
les soignants peuvent étre amener a effectuer des interventions ponctuelles aupres
des patients sans avoir beaucoup d’informations sur le contexte du patient et sur son
niveau de littératie en santé. En ce sens, I'exploration de ces compétences est un
préalable a toute intervention soignante.

Conclusion

La formation des médecins a ces différentes interventions est sans doute la premiére
étape incontournable afin de rendre les messages plus intelligibles et d’augmenter la
comprehensibilité des patients. En effet, les praticiens doivent d’abord étre capables
de repérer des patients ayant de faibles compétences en littératie pour ensuite
valoriser les processus vicariants qui fonctionnent, favoriser la mise en place
d’interventions simples qui facilitent la transmission des messages éducatifs, et
proposer a la personne des moyens de remédiations adaptés a sa situation. Or, ce
repérage est plus difficile qu’il n’y parait, étant données les stratégies de
contournement souvent utilisées par les patients, notamment dans les cas les plus
séveres de littératie inadaptée, dont I'analphabétisme ne représente que le cas
extréme de de qui doit étre compris comme un continuum.

Il nous semble que ces stratégies de contournement qui présentent le risque de
masquer le faible niveau réel de LS pourrait relever d’'une honte de la part du patient
qui se sent jugé et dévalorisé. C’est dire I'importance du caractere bienveillant que
doit avoir ce que nous avons appelé dans ce texte « conversation ».

Nous avons vu que lintelligibilité d'un message nécessitait pour les deux
interlocuteurs (le patient et le soignant) de franchir deux barriéres : celle des mots, et
celle du sens (la « langue » et la « parole » de Ferdinand de Saussure). Si la littératie
est un continuum, le praticien devra surtout se méfier des cas moyens, car le
handicap pourrait étre moins visible : on se rend compte facilement qu’il y a un
obstacle lorsque notre interlocuteur ne parle pas notre langue, alors que notre jargon
est, sans que nous en ayons conscience, incompréhensible pour tous [3].

La littératie en santé devient ainsi un véritable levier de réforme du systeme de santé
visant 'amélioration de la qualité de la prise en soin, de 'accompagnement et de la
sécurité des usagers et des patients. Pour cela, il s’agit de créer les conditions d’une
interaction satisfaisante avec les usagers au sein d’'une communauté préparée,
informée et motivée, et en proposant des services complémentaires ou s’articulent,
au sein d’'une communauté, le sanitaire et le socio-éducatif. La prise en compte du
niveau d’intelligibilité des patients participe ainsi au fondement d’une véritable
médecine de la personne, représentant en effet une belle occasion de donner tout
son sens au modele bio-psycho-social que George Engel [36], il y a plus de 40 ans,
appelait de ses veoeux. Winston Churchill distinguait ainsi les pessimistes et les



optimistes : les premiers voient des difficultés dans les opportunités, les seconds des
opportunités dans les difficultés.

Les points essentiels

Pour comprendre un message, deux barrieres doivent étre franchies : celles
des mots, et celles du sens.

Le sens fait référence au concept de littératie des personnes.

En France, une personne sur deux, agée entre 18 et 65 ans, ne possede pas
les compétences en littératie nécessaires pour étre autonome dans la vie de
tous les jours.

Un faible niveau de littératie est un obstacle a I'observance des patients
atteints de maladies chroniques.

Lors d'une consultation médicale, le médecin devrait faire en sorte de
transmettre au patient des messages intelligibles, adaptés aux besoins en
littératie des personnes.

La formation des médecins est une étape incontournable afin de rendre les
messages plus intelligibles et d’augmenter la compréhensibilité des patients.
Dans le cadre d’'une médecine holistique centrée sur la personne, il s’agit
d’étre capables de repérer des patients ayant de faibles compétences en
littératie, valoriser les processus vicariants qui fonctionnent, favoriser la mise
en place d’interventions simples, et proposer a la personne des moyens de
remédiations adaptés a sa situation.
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