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Littératie en santé

“La capacité d’accéder à, comprendre, évaluer et utiliser les 
informations dans le domaine de la santé pour prendre des décisions
en termes de soins, de prévention ou de promotion à la santé.

Sorensen et al, 2012

En pratique, une compétence :

 Continue (>< « analphabétisme ») et variable

Contextuelle (law literacy, computer literacy,…)

Mesurable …

(en anglais “Health Literacy”) 



Rapport à l’information dans le domaine de la 
santé, un parcours classique





« Docteur, ils parlent tous médecin ici ! »
Une patiente me téléphonant de l’hôpital



Renwart 2014

Un problème fréquent 
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Rapport de l’OMS en 2013
 Un indicateur fort (et probablement un 
déterminant) de santé, et des ISS.

De faibles niveaux de littératie en santé sont  
associés à :
• Une plus grande utilisation des urgences
• Une plus faible utilisation des campagnes 

de prévention
• Et, chez les personnes âgées, une plus 

grande mortalité.

Un problème « de santé » 



Un problème sous-estimé  

• Les patients se situant au plus bas de niveau de littératie en santé en 
parlent peu (15% à leur collègues, 25% à leur thérapeutes, 30% à leur 
conjoint, 20% à personne…) 

Parikh et al 1996

• Les médecins n’identifient intuitivement que 20% de ces patients  
Lindau et al 2002

• Les patients sont demandeurs d’en parler ! 
Easton et al 2013



Kronzer VL. BMJ 2016 

Dés lors, à dépister ?

Health Literacy Universal Precautions Toolkit 
“Practical Ideas for Primary Care Practices” 

Weiss BD. Ann Fam Med 2005 



Analogie de santé publique, 
notion d ’« universalisme proportionné »

Adapté de Marmot 2008
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Le médecin pense à une tuberculose

Les médicaments sont pris correctement

( Le médicament est efficace )

L’entourage est bien dépisté

Efficacité théorique
« Efficacy »

Efficacité pratique
« Effectiveness »

Tout au long de la chaîne de soin,
réduire la « complexité non nécessaire »
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Chaîne de soin

Difficulté 1. 

Interagir avec un 
professionnel de la santé



• Les médecins interrompent ou redirigent le discours initial de leurs 
patients en moyenne après 23 secondes  

Marvel et al, 1991

• Le temps médian pris par un patient pour terminer spontanément 
l’énoncé de ses motifs de consultation est de 59 secondes  

Langewitz et al, 2002

• Une fois interrompu, la grande majorité des patients ne complètent 
pas leur énoncé, les énoncés tardifs sont plus fréquents. De plus, la 
consultation n’est pas plus longue si expression complète initiale.   

Marvel et al 1999



Outil : Encourager le patient

http://www.npsf.org/?page=askme3

https://portail.capsana.ca/site/cepps/home.html

• A poser des questions 

• A préparer sa consultation
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Chaîne de soin 

pas la compliance…

Difficulté 2. 

L’adhésion thérapeutique



L’adhésion thérapeutique  

• Dans une étude en hôpital public : 26% des patients n’avaient pas 
compris quand était prévu leur prochain rendez-vous

William et al 1995

• Le niveau de littératie en santé est associé à l’adhésion et les 
interventions dans le domaine sont probablement efficaces

Miller et al 2016

• La non-adhésion est intentionnelle dans la majorité des cas 

Tamblyn et Perreault, 1998

gh10



Diapositive 22

gh10 23) Williams MV, et al. “Inadequate Functional Health Literacy among Patients at Two Public Hospitals.” JAMA, 1995; 274. 

24) Institute of Medicine (Linda T. Kohn, Janet M. Corrigan, and Molla S. Donaldson) To Err Is Human: Building A Safer 

Health System, eds., National Academy Press, 1999. 

25) Kalichman SC, Ramachandran B, and Catz S. “Adherence to Combination Antiretroviral Therapies in HIV Patients of 

Low Health Literacy.” Journal of General Internal Medicine , 1999; 14(5).
gilles henrard; 24.02.2015



Outils

Technique du « Teach back » 

http://www.teachbacktraining.org/
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Chaîne de soin

Difficulté 3. 

La littérature médicale adressée aux 
patients est trop difficile à lire



• Le niveau de lecture moyen nécessaire à la bonne compréhension de 
dépliants éducatifs utilisés en soins de première ligne à Montréal 
équivaut à 11,5 années d’étude

Smith et Haggerty, 2003  

• Problème exacerbé dans certaines situations

gh8

gh16
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gh8 Smith, J.L. and Haggerty, J.. Literacy in Primary Care Populations: Is it a Problem? Canadian Journal of Public Health = Revue 

canadienne de santé publique, 2003, 94(6), 408-412.
gilles henrard; 24.02.2015

gh16 Patient information leaflets: informing or frightening? A focus group study exploring patients’ emotional reactions and 

subsequent behavior towards package leaflets of commonly prescribed medications in family practices. Herber et al. BMC 

Family Practice 2014, 15:163
gilles henrard; 25.02.2015



Mouvement pour la simplification du langage  



Outils : prodiguer des « fiches patients »



Rédiger du matériel d’information 

Culture et Santé 2018
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Un concept en vogue



Limites intrinsèques et dérives associées (1/2)   

• Centré sur la seule maîtrise de l’information, pas ou peu sur les 
contraintes socio-économiques

 En occupant le terrain de manière quasi hégémonique, participe à la     

dépolitisation du discours sur les ISS ? 



Modèle de promotion de la santé (Tiré de Nutbeam 2000)

Modèle intégré de la littératie en santé (Tiré de Sorensen 2012)





Limites intrinsèques et dérives associées (2/2)  

• Hyper emphase sur le choix rationnel et sur la 
responsabilité individuelle 

• Littératie fonctionnelle > littératie critique ?
Cf. « Adultes illiteracy and economic performance » OCDE 1992

• « Dernier avatar de la rémanence en santé publique de grand 

discours inopérants » ? D. Fassin 2000 

g2
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g2 juste ?
ghenrard; 28.11.2018



La littératie en santé, 
un concept « utile » malgré tout ? 

• Concept faitier, global

• Mesurable

• Redynamisant ? « Putting new oil in old lantern » Nutbeam 2000

• Aborde la question des ISS indirectement, sous l’angle du 
« professionnalisme » 

 Sous réserve de rappeler que la promotion de la santé ne se limite pas 
à la littératie en santé, le concept de littératie en santé représenterait une 
opportunité stratégique
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L’équation de la Littératie en santé

 La littératie en santé comme « responsabilité professionnelle »

 Mais aussi une responsabilité institutionnel: si les usagers 
finaux (patients et professionnels) doivent s’adapter au 
système, le système devrait aussi s’adapter à eux





Des institutions de soins dites « pro-littératie » 
« Health Literate Health Care Organizations »

« Health Literacy friendly settings»

“ Health Literate Health Care organizations makes 
it easier for people to navigate, understand, and 
use information and services to take care of their 
health”

Brach IOM 2O12





Niveau macro

Niveau Méso

Niveau Micro



Brach et al 2008

• Does the Innovation Fit? 
• Should We Do It Here? 
• Can We Do It Here? 
• How Will We Do It Here? 



Manuel pratique
« How to » 



Vers des institutions de soin « pro-littératies »,
Evolution classique   Brach 2017, “The journey to become health literate »

Institutionnalisation

Transformation du structurelle

Approche par projets 
Actions « isolées » ou 

« périphériques » ou sur 
« populations spécifiques »

• Leadership et soutien institutionnel 

• Force de travail désignée et financée

• Plan stratégique, objectifs concrets

• Formations, IT, approche « précaution 
universelle » et culture de travail

• Participation de patients

• Auto-évaluation institutionnelle 

« Diagnostic organisationnel »

• Focus fréquent sur : documents écrits; 
communication orale; navigation 
(physique ou virtuelle, institution ou 
système)

Facteurs 
externes

• Mode de 
financement 
alternatif
(ex. ACA USA    
et PREMs)

• Campagne…



Initier le changement: l’outil d’auto-évaluation



Place de ces outils d’auto-évaluation

Aspects positifs

Au-delà de l’outil choisi :

• Sensibiliser

• Identifier forces et faiblesses, prioriser

• Rassembler autour de la table / 
générer un lexique commun / créer 
une dynamique positive

• Léger, ponctuel (>< Accréditation)

Aspects négatifs

• Manque de consistance 
psychométrique 

• Pas validés pour mesurer le 
changement



Liens avec accréditation externe 

International Patient Safety Goals
IPSG.2 The hospital develops and implements a process to improve the effectiveness of verbal and/or
telephone communication among caregivers.

Patient and family right
PFR.1.1 The hospital seeks to reduce physical, language, cultural, and other barriers to access
and delivery of services.

Access to Care and Continuity of Care
ACC.4.3.1 Patient education and follow-up instructions are given in a form and language the patient can 
understand.

Management of Information
MOI.4 The hospital uses standardized diagnosis and procedure codes and ensures the standardized use of
approved symbols and abbreviations across the hospital.



La littératie, un levier privilégié au sein des 
institutions de soin? 

• Pour rencontrer des motivations diverses : lutte contre les ISS, 
sensibilité à la diversité culturelle, mais aussi, soucis d’efficacité 
clinique, de sécurité ou de satisfaction des patients, d’efficience ou 
encore de protection médico-légale 

 notion « à la croisée des chemins »

 à faire envisager comme un moyen (pas une contrainte de plus)

• Pour renforcer participation des patients       



Défi de la mesure de l’impact dans le domaine de 
la littératie organisationnelle (1/2)

Vérifier si l’information a bien été donnée ?

- De manière déclarative (via un système de « check boxes ») ou via signature 
du patient

- Par le contrôle, via observation direct ou a posteriori (par exemple via service 
d’interprétariat) 



• Enquête ou « PREM ’s » (par exemple: CAHPS) 

• Groupes focalisés

• Patient traceur 
https://www.has-sante.fr/portail/jcms/c_1661702/fr/le-patient-traceur-en-etablissement-de-sante

• Données narratives : « Patient stories »
https://www.careopinion.org.uk/

Défi de la mesure de l’impact dans le domaine de 
la littératie organisationnelle (2/2) : Méthodes 
impliquant les patients



Koh et al 2013. A Proposed ‘Health Literate Care Model’ Would Constitute A Systems Approach To 
Improving Patients’ Engagement In Care
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Cadre 

• Bourse des Fonds Léon Fredericq (soutient à la recherche en Médecine générale)

• Action reprise dans le projet pilote RéLIAN (Projets-pilotes visant à favoriser des 
soins intégrés en faveur des malades chroniques)

• Groupe de travail international



Questions de recherche 

• Quelles sont les forces et les faiblesses des principaux hôpitaux de 
Liège en terme de « littératie organisationnelle » en santé ?

• Quelle est la faisabilité d’une auto-évaluation ponctuelle de cette 
littératie organisationnelle en santé, au moyen d’un outil comme le 
V-HLO, dans le contexte hospitalier liégeois ?

The V-HLO tool (Vienna Health Literate
Organization self-assesment tool) 

Dietscher 2015



Etape 1 : traduction et adaptation culturelle



Aperçu du V-HLO-fr

1. Établir des principes de gestion de l’institution qui tiennent compte de la littératie en 
santé.

2. Développer et évaluer les documents et les offres de soins de manière participative.

3. Former le personnel pour une communication avec les patients qui tienne compte de la 
littératie en santé.

4. Créer un environnement favorisant une orientation facile et utiliser de l’information simple 
et claire.

5. Communiquer de manière professionnelle en matière de santé avec les patients.

6. Améliorer la littératie en santé des patients et des proches au-delà de l’hospitalisation

7. Améliorer la littératie en santé du personnel.

8. Contribuer à l’amélioration de la littératie en santé dans la région.

9. Partager ses expériences et servir de modèle.



Etape 2 : Diagnostics organisationnels au moyen   
du V-HLO-FR dans les hôpitaux de Liège  

Etude transversale, de faisabilité au CHU, CHR, CHC,…

Méthode : organisation de tables rondes avec des « groupes éphémères 
multidisciplinaires »



Littératie organisationnelle
Auto-diagnostic 

1.00

2.00

3.00

4.00

1.1 1.2 2.1 2.2 3.1 4.1 4.2 4.3 4.4 4.5 5.1 5.2 5.3 5.4 5.5 6.1 6.2 8.1 8.2 9.1

Sous-domaines du V-HLO-fr

Légende : 4 = Oui (100% à 75%); 3 = Plutôt oui (75% à 50%); 2 = Plutôt non (50% à 25%); 1 = Non (25% à 0%)



Littératie organisationnelle
Auto-diagnostic 

1.00

2.00

3.00

4.00

1.1 1.2 2.1 2.2 3.1 4.1 4.2 4.3 4.4 4.5 5.1 5.2 5.3 5.4 5.5 6.1 6.2 8.1 8.2 9.1

Sous-domaines du V-HLO-fr

4.2 L’institution fournit toutes les informations nécessaires 
pour se rendre à l’établissement afin d’y séjourner. 

8.2 L’institution contribue à la santé publique dans la mesure 
de ses possibilités. 

Légende : 4 = Oui (100% à 75%); 3 = Plutôt oui (75% à 50%); 2 = Plutôt non (50% à 25%); 1 = Non (25% à 0%)



Littératie organisationnelle
Auto-diagnostic 

1.00

2.00

3.00

4.00

1.1 1.2 2.1 2.2 3.1 4.1 4.2 4.3 4.4 4.5 5.1 5.2 5.3 5.4 5.5 6.1 6.2 8.1 8.2 9.1

Sous-domaines du V-HLO-fr

4.5 Du matériel d’information sur la santé est mis à la 
libre disposition des patients et des visiteurs.

5.3 Le développement et l’utilisation d’applications
informatiques et des nouveaux médias se font selon 
les principes de base de la littératie en santé



Exemple de dynamique enclenchée





Perspectives de structuration

Une procédure 

- Avec inclusion de différentes expertises (juristes, designer, 
patients)

- Défis de la mise à jour !



En guise de conclusion: pourquoi partir de la 
deuxième ligne en tant que généraliste? 

• Recueil de témoignages. L’hôpital comme « paroxysme » des défis liés à 
la littératie ?

• Culture organisationnelle plus prégnante en deuxième ligne 

• Influencer le développement des outils dédiés à la seconde ligne vers 
une meilleure intégration des lignes de soins 

Belche 2016

• Identité de « travailleur des soins de santé primaires » compris dans leur 
acceptation la plus large. Solidarité et recherche de terrain d’entente 
indispensable à la qualité globale du système de santé.

Crismer 2016



Merci de votre attention



“ Nous avons refusé, dès le début, toute hypothèse  

d’alphabétisation purement mécanique. Pour nous, 

l’homme était le sujet du processus d’alphabétisati on, 

en aucun cas son objet. Notre pensée portait sur 

l’alphabétisation en tant qu’acte de création, capa ble de 

déclencher d’autres actes créateurs.”

Paolo Freire,  

Educaçao como pratica de la liberdade.



Leçons apprises à ce stade

• Temps / confiance

• Inclusion dans cadre (projet pilote Rélian)

• Personne levier (« champion »)

• Suite à donner / moyen-outil-accompagnement

• Définir objectif personnel et limite de son investissement



Et la première ligne ?



« Ce que les hommes font et défont passe par la médiation du langage. 
Le champ sémantique est un des principaux champs de bataille où 
s’affrontent volonté de vivre et esprit de soumission. Le conflit est 
inégal. Les mots servent le pouvoir mieux que les hommes ne se 
servent d’eux. »

Raoul Vaneigem, 

Traité de savoir-vivre à l’usage des jeunes générations.





Itinéraires de changement: 3 pionniers archétypes
retours d’expériences détaillés

1) « Top-down and through and through »
(Carolinas Healtcare system) 

2) « Health literacy as a prerequisite to patient Engagement »
(Intermountain Healthcare) 

3) « Linking Health Literacy to Diversity and inclusion »
(Northwell Health)



« Fournir des informations et des explications claires, exactes et en 
temps opportun, et s’assurer que le patient, sa famille et ses proches 
aidants les ont bien comprises » 



L’adhésion thérapeutique

Barnier 2017





De manière générale

• Aligner le discours avec d’autres « velléités proches » : approche centrée 
sur le patient, apport de l’expérience patient, participation des patients, 
sécurité des soins, sensibilité multiculturelle, prévention des conflits, 
recherche d’efficience voir avantage concurrentiel,…

 littératie vue comme un moyen (et plus comme un truc en plus à faire)

• Engranger des succès rapides (« quick wins ») ex : e-learning, diagnostic 
organisationnel

• Value-based payment

• EHR (obligation de révision avant post, rappel interprétariat, …

• Système d’accréditation (ex.: JCI …interprétariat ?

• Intégrer autres projets structuraux (qualité, 



La littératie en santé, un levier privilégié ? 



Conclusion : A bas les mythes

« J’ai pas le temps » 

• les minutes investies pour rendre vos messages plus 
clairs vous seront rendues quand vous n’aurez plus 
l’impression de devoir vous répéter sans cesse et de 
parler dans le vide

« Les gens se sentiront infantilisés »

• Tout le monde préfère recevoir une information claire 
et simple

« Il faut appeler un chat un chat »

La plupart des termes techniques ont un équivalents 
familier ou peuvent être expliqués en 60 secondes



Résultats

Suffisamment claire et pertinent, mais :

• « Long »

• Hospitalo-centré  domaine 6 « … en lien avec la première ligne et le 
réseau extra-hospitalier existant »

• Réticences sur domaine 7 « Améliorer la littératie du personnel »

• Parfois trop ambitieux ? Ne pas décourager

• Soutien du niveau macro

• Parfois hors cadre strict de la littératie



Nécessité d’un préambule
- « La promotion de la santé ne saurait se limiter à l’amélioration de la littératie en santé. Toutes les contraintes 

entravant la santé ne disparaitront pas une fois l’information simplifiée et clarifiée. Néanmoins, cet aspect a son 

importance.

- L’approche organisationnelle adoptée ici vise à éviter le piège consistant, dans l’évaluation d’une situation, à ne 

souligner que la responsabilité des individus, supposés prendre des décisions rationnelles plus ou moins bien informées. 

Elle tend plutôt à appréhender la littératie en santé comme une responsabilité collective, en tenant compte de la 

complexité des systèmes de soin et des processus de prises de décision.

- La participation des usagers, au-delà de démarches consultatives, doit aussi pouvoir être envisagée comme un 

partenariat aboutissant à des relations de soins plus équilibrées, voire à des modes de gestion participatifs.

- Enfin, les éventuels changements suggérés au travers de ce questionnaire devraient respecter les indispensables « 

savoirs informels existants » du personnel, souvent liés à la spécificité du contexte, ainsi que sa motivation. »



Questionnaires individuels sous forme électronique 
(cotes attribuées aux 160 critères et éventuels commentaires) 

• Calcule d’une cote générique pour les 22 sous-domaines

Tables rondes animées et observées (2h)

• Discussion par sous-domaines, par ordre décroissant de désaccord des 
réponses des participants 

• Explicitations  clarification ?  dévoilement de la côte générique 
réactions ?  nouvelles cotes individuelles anonymes

But: Séparer les désaccords réels des désaccord « artificiels » (dû à des incompréhensions ou 
des défauts d’informations) mais sans nécessité de consensus 



Remarque : nouvelles technologies et 
intelligence artificielle

Usage d’«agent conversationnel automatisé», aussi 
avec des patients à faible niveau de littératie en 
santé.

Bickmore 2010

Pugh 2018





Du plus simple :

“Doctor, Shut Up and Listen !”
By NIRMAL JOSHIJAN. NYTimes, 2015



Au plus élaboré : 





Participation des patients au niveau des 
hôpitaux, la situation à Liège. 

• Centre Hospitalier Universitaire de Liège (CHU) : 
Comité de patients 

• Centre Hospitalier Chrétien de Liège (CHC):  
Local pour associations de patients au sein de l’hôpital 

• Citadelle de Liège (CHR) : participation au Comité 
Institutionnel d’Education à la Santé (à la demande en 
fonction des thématiques) 



Benchmarking ?





Le médecin pense à une tuberculose

Les médicaments sont pris correctement

Le médicament est efficace

L’entourage est bien dépisté

Efficacité théorique

Efficacité pratique

Littératie 



• Adjoindre des résumés en langage clair et simple aux revues 
systématiques améliore leur compréhension par les patients. 

Santesso et al 2015 

g3
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g3 gilles henrard 25-02-15

A summary to communicate evidence from systematic reviews to the public improved understanding and accessibility of 

information: a randomized controlled trial. N. Santesso et al. / Journal of Clinical Epidemiology 68 (2015) 182e190
ghenrard; 28.11.2018



Quand interroge (et informe) le citoyen lambda 

Lire à ce propos David Van Reybrouck, « Contre les élections », 2013



Participation des patients au niveau des 
hôpitaux, des projets pilotes.

• Recruter des patients et membres de la famille pour des projets spécifiques 
(ex. revoir l'accessibilité de l'institution : signalétique, parking, etc.)

• Intégrer des patients et membres de la famille dans des comités existants 
(ex. comité identito-vigilance ou comité qualité et sécurité)

• Créer des comités patients

https://www.paqs.be/fr-BE/Thematiques/Projet-Pilote-co-construction-avec-les-patients-e


