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Introduction

Au cours de ma 5°™
clinique de sept mois au Centre Hospitalier pour Enfants de I’Est de 1’Ontario (CHEO), a Ottawa

au Canada.

année de pharmacie filiére industrie, j’ai réalisé un stage en recherche

Ma mission pendant ce stage était de participer aux différentes étapes de la réalisation de
projets de recherche clinique. Dans le cadre de la validation de pictogrammes, j'ai participé a la
rédaction de protocoles d’étude pour soumission au comité d’éthique. Mon projet principal
portait sur 1’évaluation, la modification et la validation de pictogrammes décrivant les
instructions des médicaments chez les personnes agées. J’ai recueilli des données dans deux
maisons de retraite et une pharmacie communautaire, aupres de 135 personnes agées que j’ai
interrogées individuellement. Puis, nous avons analysé les résultats et rédigé un article afin de
publier dans un journal scientifique international.

C’est dans ce cadre que j’ai rédigé ma thése d’exercice, synthése bibliographique, portant sur
I’importance de la littératie en santé dans 1’éducation thérapeutique des patients, en particulier
chez les personnes &gées, et I’utilité des pictogrammes pour remplir cette tache.

En effet, les compétences permettant de comprendre et intégrer les instructions médicales, ou
littératie en santé, sont essentielles dans le systeme de santé actuel. Elles sont influencées par de
nombreux facteurs comme I’dge et ont un impact significatif sur la santé. Une mauvaise
communication de I’information de santé a souvent des conséquences significatives chez les
personnes agées a cause d’une incidence plus élevée des comorbidités multiples et des
traitements complexes. Les pictogrammes auraient la capacité de simplifier les instructions des
médicaments et de surmonter un manque de ces compétences. Le but ultime est ’amélioration de

la sécurité des médicaments, de I’observance et le niveau de santé globale.

La premiére section aborde le lien existant entre la littératie et la santé. La deuxieme section
décrit le phénomeéne de la littératie en santé chez les personnes agées. La troisiéme section est
consacrée au role des pictogrammes. Et enfin, dans la quatriéme section, je présente les résultats
de I’étude observationnelle sous la forme d’un article en anglais soumis pour publication dans le
journal international Patient Education and Counseling.
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1. La littératie et la santé

Le Canada a I’une des populations les mieux éduquées au monde et posséde un systeme de
santé financé publiquement tout comme la France (1). Cependant, selon le Conseil Canadien sur
I’ Apprentissage (CCA), 6 Canadiens sur 10 n’ont pas les compétences nécessaires pour gérer de
facon optimale leur santé (1). Quelles sont ces compétences ? Quel est I’impact d’un manque de
compétences ?

1.1. La littératie

Le concept francophone de littératie est apparu au Québec comme traduction littéraire de
« literacy » (2). La littératie est definie en 1991 par le National Literacy Act comme « la capacité
d’une personne a lire, écrire et parler en anglais, calculer et résoudre des problemes a un niveau
suffisant pour fonctionner au travail et dans la société, atteindre ses objectifs et parfaire ses
connaissances et accroitre son potentiel » (traduction libre, 3, 4, 5). Cette définition implique
qu’un apprentissage continu est nécessaire (1). En 2003, ’'UNESCO (Organisation des Nations
Unis pour I’Education, la Science et la Culture) définit la littératie comme « la capacité a
identifier, comprendre, interpréter, créer, communiquer et calculer, utiliser des imprimés ou
écrits associés avec différents contextes » (6).

1.1.1. La littératie en France

En France, ’alphabétisme et 1’analphabétisme sont généralement utilisés pour traduire les
termes anglais « literacy » et «illiteracy ». L’analphabétisme désigne les personnes qui ne
savent ni lire ni écrire car ces savoirs ne leur ont jamais €té enseignés (2). En France ce terme est
utilisé pour les personnes étrangéres ou d’origine étrangére n’ayant jamais appris ces
compétences de bases (7).

Cependant, il ne faut pas confondre 1’analphabétisme et ’illettrisme. Dans les 2 cas, les
personnes ont une absence ou un défaut de compétences de lecture et d’écriture en langue
francaise. Mais les causes du probleme, le vécu des personnes et les modalités
d’accompagnement différent (7). L’illettrisme est un néologisme, utilisé pour la premiere fois en
1981 par ATD Quart Monde, pour se référer aux personnes ayant des compétences en lecture et
écriture limitées malgré leur présence compléte ou partielle a 1’école primaire (2). Les personnes
illettrées ont été scolarisées en France, mais elles n’ont pas acquis une maitrise suffisante des
compétences de base : la lecture, 1’écriture, le calcul ; pour étre autonomes dans les situations
simples de la vie courante. Selon la Bibliothéque Nationale de France (BNF), I’illettrisme
concerne les personnes alphabétisées mais qui ont perdu la pratique de la lecture et de 1’écriture
au point de ne plus pouvoir comprendre et transcrire un texte simple et court en relation avec leur
vie professionnelle ou quotidienne (8).
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Selon une enquéte menée par I’Agence Nationale de Lutte Contre 1’Illettrisme (ANLCI) (10),
le taux d’illettrisme en France est de 7% en 2011 soit 2 500 000 personnes entre 18 et 65 ans qui
ont éteé scolarisées en France. De plus, cette enquéte a montré que I’illettrisme évolue en fonction
de I’age. Plus de la moiti¢ des personnes illettrées a plus de 45 ans et la proportion des personnes
en situation d’illettrisme est plus forte pour les groupes d’age les plus élevés. Une différence
homme/femme est également observée. En effet, sur les personnes illettrées recensees dans cette
enquéte, 60,5% sont des hommes et 39,5% sont des femmes. Donc les hommes (9%) sont plus
souvent en situation d’illettrisme que les femmes (6%) (10).

La définition de la littératie adoptée en France (BNF) est celle de ’OCDE (Organisation de
Coopération et de Développement Economiques) selon laquelle la littératie est « I’aptitude a
comprendre et a utiliser I’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 » (11, 12). Une personne avec une littératie faible a des compétences limitées mais
n’est pas illettrée. Le niveau de littératic de la population frangaise n’a jamais été étudié en
détail. Seule I’enquéte internationale PISA (Programme Suivi des Acquis des éléves) a mesuré
les compétences en littératie, en culture mathématique et en culture scientifique des jeunes de 15
ans dans 32 pays en 2000 dont la France (13).

1.1.2. La littératie au Canada

Les définitions utilisées au Canada pour la littératie sont les suivantes (4) :

-« Utiliser des imprimés et écrits nécessaires pour fonctionner dans la société, atteindre
ses objectifs et parfaire ses connaissances et accroitre son potentiel. »

-« La capacité a comprendre et utiliser la lecture, I’écriture, la parole et d’autres moyens
de communication pour participer a la société, atteindre ses objectifs personnels et donner
sa pleine mesure. »

L’¢évaluation du niveau de littératie d’un individu se fait a partir de 200 taches se rapportant a
I’un ou I’autre des quatre domaines de compétences suivants (6, 12, 14) :

- lacomprehension de textes suivis,

- la comprehension de contenus schématiques,

- la numératie, ou capacité a interpréter les chiffres et effectuer des tadches simples
numériques,

- la résolution de problémes, ou capacité a prendre des mesures concrétes afin d’effectuer
une tache pour laquelle il n’y a pas de procédure déterminée a suivre.

Chacun de ces domaines de la littératie fait 1’objet d’une évaluation par I’OCDE sur une
échelle de 500 points divisée en 5 niveaux présentés dans le tableau 1 (6, 12).
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Tableau 1: 5 niveaux de littératie définis par ’OCDE (15)

Niveaux | Scores Compétences Détails
Difficultés a lire un texte simple et a utiliser de
la documentation écrite.
Competences tres Par exemple, & ce niveau, la personne peut étre
1 0-225 ) ; . :
faibles incapable de déterminer correctement la dose de
médicament a administrer a son enfant d’aprés le
mode d’emploi indiqué sur I’emballage.
Faibles aptitudes en lecture se limitant a utiliser
de la documentation simple.
Lecture de textes A ce niveau, une personne peut avoir acquis des
5 996275 simples, explicjtes compétences s_uffisantes pour répqnd(e aux
correspondant a des exigences quotidiennes de la vie mais, & cause
taches peu complexes de son niveau faible, il lui est difficile de faire
face a des défis comme 1’assimilation de
nouvelles compétences professionnelles.
Minimum convenable Capacité a utiliser de la documentation écrite.
pour composer avec les | Ce niveau correspond au niveau de compétences
exigences de la vie nécessaire pour obtenir un diplome d’études
3 276-325 - . . . . C .
quotidienne et du travail | secondaires et accéder aux études supérieures.
dans une société
complexe et évoluée
Capacité a combiner diverses sources
326-375 | Compétences d’inff)rmation et ?‘1 ,résoudre des problémes d’une
4eth P certaine complexité.
376-500 | supérieures . .
A ces niveaux, une personne peut traiter de
I’information complexe et exigeante.

Le niveau 3 est reconnu & I’échelle internationale comme le seuil minimal pour faire face aux
exigences de la société d’aujourd’hui de fagon autonome et fiable (6, 12). Au Canada, en 2003,
57% de la population adulte se situe au niveau 3 ou plus pour la compréhension de textes suivis
et au contenu quantitatif et 58% pour les textes schématiques (6, 15). Cela signifie qu’environ la
moitié des adultes ont des compétences insuffisantes en lecture et calcul (3).

A partir de ces observations, on peut se demander si la population canadienne a les
compétences nécessaires pour faire face correctement a la complexité du systeme de santé (3).
La littératie est spécifique au contexte (3). Ainsi, la littératie appliquée au domaine de la santé
d’un individu, soit la capacité a lire et comprendre les étiquettes, les rendez-vous, et les
informations de santé essentielles requises en tant que patient, peut étre significativement
différente de la littératie générale. C’est pourquoi nous allons voir maintenant la littératie dans le
contexte de la santé appelé communément « health literacy » ou littératie en santé.
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1.2. La littératie en santé

Le terme littératie en santé n’est pas utilisé tel quel en Europe. Cependant, la réflexion n’en
est pas moins avancée. Le lien entre I’alphabétisation et la santé a été démontré dans différents
domaines comme la promotion de la santé, 1’éducation pour la santé et la communication en
sante (16, 17). Du fait du nombre trés faible, voire inexistant, d’é¢tudes concernant la littératic en
sante en France, nous utiliserons tout au long de cette these des sources nord-américaines.

1.2.1. Définition

Le terme « health literacy », soit la littératie en santé, a été utilisé pour la premiere fois en
1974. Un lien peut étre fait entre cette terminologie et ce que I’OMS (Organisation Mondiale de
la Santé) appelle les « compétences en matiére de santé » (16). Une série de rapports parus a la
fin des années 1980 au Canada et aux Etats-Unis, ont établi I’existence d’une relation étroite
entre la littératie, le niveau d’éducation et 1’état de santé. Cependant tres peu de références sur la
littératie en santé existent avant 1992 (14, 18). En 1994, I’Association canadienne de santé
publique a élaboré le Programme national sur I’alphabétisation et la santé¢ par 1’intermédiaire
duquel, en collaboration avec un réseau de partenaires issus des secteurs de la santé et de
I’éducation, elle a jeté les bases de la littératie en santé en tant que domaine de recherche (6).

La définition de la littératie en santé a évolué au fil du temps comme le montre le tableau 2
afin de mieux refléter les capacités nécessaires aux patients pour comprendre leur santé et utiliser
correctement le systéme de santé (18).

Tableau 2 : Principales définitions de la littératie en santé (traductions libres)

Année | Organismes Origine Définitions et interprétations du terme littératie

1997 | Center of Health | Etats-Unis « L’aptitude a lire et comprendre 1’information sur
Care Strategies Inc les soins de santé et a agir en conséquence. »

1)

1998 | Joint Committee on | Etats-Unis | « La capacité des individus & obtenir, interpréter et
National Education comprendre 1’information de base sur la santé et les
Standards (1) services et son habileté a les utiliser de facon a

améliorer son état de sante. »

1998 | Health Promotion | International | « Les aptitudes sociales et cognitives qui
Glossary of Terms. déterminent la motivation et la capacité des
OMS (1, 4) individus a obtenir, comprendre et utiliser des

informations d’une fagcon qui favorisent et
maintiennent une bonne santé. »

Cette définition inclut la responsabilisation des
personnes et des actions. La littératie en santé est
vue comme une conséquence de la promotion de la
sant¢ et des efforts d’éducation de la santé et
comme ayant des bénéfices a la fois sociaux et

personnels (14).

L’OMS ajoute : « Pour posséder des competences
en matiere de santé, il faut atteindre le niveau de
connaissances, d’aptitudes personnelles et de
confiance nécessaire pour prendre les mesures
requises pour améliorer sa santé et celle de la
communauté en modifiant ses modes de vie et les
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conditions de vie. Etant donné que les compétences
en matiére de santé améliorent I’acceés des individus
a des informations sur la sante et leur capacité a les
utiliser efficacement, elles sont essentielles pour
obtenir des moyens d’agir. » (16)

La littératie en santé est alors essentielle pour
prendre le contréle et gérer la santé des personnes.
Elle signifie plus que d’étre capable de lire des
brochures et réussir a suivre les rendez-vous. En
améliorant 1’acceés des personnes a 1’information de
santé et leur capacité¢ a I’utiliser efficacement, la
littératie en santé joue un réle important dans la
responsabilisation des patients.

1999 | Ad Hoc Committee | Etats-Unis « Une pléiade de compétences, incluant la capacité
on Health Literacy des individus a obtenir, comprendre et utiliser
for the Council on I’information d’une facon qui favorise et
Scientific ~ Affairs. maintienne une bonne santé. »

American Medical Cette définition implique que la littératie en santé

Association (1) est la capacité d’appliquer des compétences
basiques de lecture, écriture, et numérique aux
informations et activités liées a la santé, au sein
méme du systétme de santé et d’un contexte
médical. Cependant, au-dela du cadre médical, la
communauté, le travail ainsi que la relation avec la
communication verbale, 1’interaction sociale et la
capacité a agir ne sont pas pris en compte (14).

2000 | Ratzan SC, Parker | Etats-Unis «La mesure par laquelle les individus ont la

RM (18, 19) capacité d’obtenir, de traiter et de comprendre

I’information de base sur la santé et les services
afin de pouvoir prendre des décisions appropriées
en matiere de santé ».
Cette definition met en évidence que les personnes
avec une littératie faible ne sont pas les seules a
avoir des difficultés avec les informations de santé.
Méme les personnes avec un niveau de littératie
suffisant peuvent avoir des difficultés a comprendre
les termes médicaux, les enjeux et les conséquences
pour leur santé (18).

2004 | Institute of | Etats-Unis « La littératie en santé émerge quand les attentes,

Medicine (20) préférences et compétences des individus cherchant
I’information de santé et des services rencontrent
les attentes, compétences et préférences de ceux qui
procurent ces informations et services. »

2005 | Understanding Etats-Unis « Large éventail d’aptitudes et de compétences que
Health Literacy. les gens acquiérent pour chercher, comprendre,
Zarcadoolas C, évaluer et utiliser I’information et les concepts sur
Pleasant A, Greer la santé afin de faire des choix éclairés, atténuer les
DC (1) risques pour la santé et ameliorer la qualité de vie. »

2005 | Navigating Health : | Royaume- « L’aptitude a prendre des décisions éclairées dans
The Role of Health | Uni le contexte de la vie de tous les jours: a la maison,
Literacy. dans la communauté, au travail, dans le systeme de
Kickbusch 1, Wait soins de santé, sur le marché et dans le monde
S, Maag D (1) politique. »

Il s’agit d’une stratégie cruciale d’autonomisation
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pour augmenter le contréle qu’exerce un individu
sur sa santé et sa capacité a aller chercher de
I’information et s’occuper lui-méme de sa santé.

2006 | Health literacy - « La mesure dans laquelle les personnes ont la
What does it mean ? capacité de trouver, comprendre, évaluer et
How can it be communiquer  I’information  nécessaire  pour
measured ? composer avec les exigences de différents contextes
Kwan et al. (21) sanitaires de maniere & promouvoir et maintenir une

bonne santé au cours de la vie. »
2008 | Report of the | Canada « La capacité de trouver, de comprendre, d’évaluer

Expert panel on
Health Literacy
Canadian Public

Health Association
(1,4)

et de communiquer l’information de mani¢re a
promouvoir, a maintenir et a améliorer sa santé
dans divers milieux au cours de la vie.»

Dans cette définition, I’emploi du verbe « trouver »
montre bien qu’il ne suffit pas que I’information et
les services soient disponibles. La capacité de
trouver est facilitée par la scolarisation, la culture et
la langue, par les aptitudes de communication des
professionnels, par la nature des documents et des
messages et par les contextes ou 1’on offre des
mesures de soutien liées a la santé.

Cette définition laisse entendre que la littératie en
santé est une ressource qui facilite la vie
quotidienne  dans les  milieux de vie,
d’apprentissage, de travail, de culte et de loisirs.
Elle reconnait que 1’état de santé et 1’apprentissage
sont étroitement liés, a tout age et a toutes les
étapes de la vie. Une bonne littératie en santé
commence durant la petite enfance, et elle se
nourrit continuellement des connaissances et de
I’expérience acquises au cours de la vie.

Aux Etats-Unis, la définition de référence est celle de Ratzen et Parker (2000) (16, 18),
utilisée dans le rapport « Health literacy: a prescription to end confusion » (2004) de I’ Institute
of Medecine (22) ainsi que le rapport « Healthy people 2010 » du Département de la santé et des
services sociaux des Etats-Unis (USDHHS) (23). Dans cette thése, j’utilise la définition de la
littératie en santé de I’OMS car elle refléte I’importance des facteurs influengant la littératie en
santé et son impact.

1.2.2. Méthodes d’évaluation de la littératie en santé
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Tableau 3 : Tests communs pour évaluer le niveau de littératie en santé (4, 6, 9, 24, 25, 26, 27, 160)

Variables WRAT-R SORT-R REALM TOFHLA HALS
Wide Range Slosson Oral Reading | Rapid Estimate of Adult Literacy in | Test of Functional Health Literacy | Health Activities Literacy Scales
Achievement | Test-Revised Medicine in Adults
Test-Revised

Description | Test de Test de Test de reconnaissance des termes | Test de la littératie en santé Réponses données a 191 questions
reconnaissance | reconnaissance des médicaux fonctionnelle tirées de 1’enquéte EIACA 2003
des mots mots (Enquéte internationale sur

I”alphabétisation et les
compétences des adultes)
concernant les taches routinieres
quotidiennes liées a la santé:
promotion de la santé (60 items),
protection de la santé (65 items),
prévention des maladies (18
items), soin de la santé et gestion
des maladies (16 items) et
compréhension du systéme de
santé (32 items).

Notation Scorede 1la Résultat converti en Niveau approximatif : <3, 4-6, 7-8, | Résultats interprétés comme Echelle de littératie en santé, allant
57 converti en | équivalence d’ageet | >9 littératie en santé insuffisante, de 0 a 500 regroupée en 5 niveaux
niveau de niveau minime ou fonctionnelle
équivalent

Temps de 3-5 min 5-10 min 2-7 min 22 min (7 min pour la version

réalisation courte)

Avantages Rapide Rapide Rapide, utilise terminologie Mesure la capacité de lecture, la Mesure plus robuste qui a permis

médicale compréhension et la capacité d’évaluer la littératie en santé de la
numérique des documents liésa la | population canadienne
santé, disponible en version courte
et en espagnol.

Limites Difficile a Ne teste pas la Ne teste pas la compréhension, La version longue prend beaucoup | Evaluation rétrospective, non
réaliser, ne compréhension, petite | donne seulement un niveau de temps ce qui peut étre frustrant. | utilisée en recherche clinique.
teste pas la taille de police et équivalent, n’offre qu’une Elle n’offre qu’une approximation

compréhension
des termes de
la santé.

plusieurs items
intimidants, non
recommandés pour
les lecteurs faibles.

approximation des capacités de
lecture sans évaluer correctement la
littératie en santé.

des capacités de lecture sans évaluer
correctement la littératie en santé.
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Les tests les plus communément utilisés dans le cadre d’études, aux Etats-Unis en particulier,
sont le REALM et le TOFHLA (4). D’aprés le HALS, Statistiques Canada en 2005 consideére que le
niveau 3 représente le seuil minimal de compétences en littératie en santé nécessaire pour obtenir
des renseignements et des services de santé, les comprendre et agir en conséquence, et prendre eux-
mémes les décisions appropriées relatives a leur santé. Les niveaux 1 et 2 correspondent donc a des
compétences tres limitées (15). Dans la littérature scientifique, le niveau de littératie en santé des
individus varie de inadequate, marginal & adequate (18). Ces termes sont définis précisément dans
le tableau 4 car ils sont utilisés dans cette these (traduction libre).

Tableau 4 : Les niveaux de littératie en santé définis par les différents tests (4, 15, 24)

Niveaux Traduction REALM TOFHLA HALS
francaise libre

Inadequate Insuffisant Niveau 0 a 6 Score 0 a 16 Niveau 1 et 2

Marginal Minime Niveau 7 a 8 Score 17 a 22 Niveau 3

Adequate Adéquate Niveau 9 et au-dessus | Score 23 a 36 Niveau 4 et 5

1.2.3. Situation de la littératie en santé au Canada

Le niveau moyen de littératie en santé au Canada est faible. Environ 60 % des Canadiens agés de
16 ans et plus sont en dessous du niveau 3. C’est plus que pour la littératie générale (48%), ce qui
suggeére une différence entre ces 2 notions (1). Selon les estimations de I’EIACA, 48% des
Canadiens de plus de 16 ans, soit environ 12 millions, sont en dessous du niveau 3 pour I’échelle de
compréhension des textes suivis et schématiques et 55% pour la numératie (4).

Le score moyen de littératie en santé au Canada est 258 sur 500 et varie grandement entre les
provinces (1). Par ailleurs, suite a I’étude du CCA, des différences considérables ont été observées
entre différents groupes de la population. Les personnes agées, les immigrants et les sans-emplois
ont des compétences en littératie en santé plus basses que la moyenne nationale, d’apres la figure 1.
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Figure 1: Performance moyenne en littératie en santé pour des groupes de la population
en fonction de la taille de la population, agée de 16 ans et plus au Canada
(International Literacy and Life Skills Survey 2003, 15), d’aprés le Conseil canadien sur I’apprentissage (1)
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Les écarts de niveau de littératie en santé, tel qu’illustré ci-dessus, semblent étre associés a des
différences notables de 1’état de santé. Ces écarts soulévent des questions au sujet des liens de
causalité et leur impact sur la santé de la population.

1.2.4. Facteurs influengant la littératie en santé

Pour répondre a cette question, nous allons voir maintenant les facteurs influencant le niveau de
littératie en sante grace a la figure 2. 1l existe de nombreuses barrieres individuelles comme un
défaut d’utilisation des compétences de lecture et d’écriture, un manque de connaissances et de
compétences a propos de la santé, ou le vécu d’un handicap qui peuvent rendre difficile pour des
individus le développement ou I’utilisation des compétences multiples, nécessaires pour avoir une
littératie en santé suffisante (4, 28).

Pratiques de littérate & la maison
Niveau de scolarite [p===tit) = {i==w]
Contaxte familial

Autoapprentssage non structuré

Education et
formation des adultes

Revenu familial

Participation au marché du travail
Pratiques de littératie au travail
D'expression anglaise

Sexe (homme)

Age
Appartenance
a un groupe autochtone

Apprentissage |
dans des contextes variés

Situation professicnnelle |

Langue maternele différente |
de celle du test

impeortance de la communaute [

|

Ewe néd 4 I'érranger [Sm=im—]

T T T 1

03 0201 0 01 02 03 04
Poids de régression normalisé

Trés forte influence M Forte influence Influence modérée
Faible influence Faible influence négative lForte influence négative

Figure 2: Facteurs prédictifs de la littératie en santé chez les personnes &gées de 16 & 65 ans au Canada
(International Literacy and Life Skills Survey 2003, 15), d’apreés le Conseil canadien sur I’apprentissage (1)

1.2.4.1. Statut socioéconomique

Faibles revenus

Au Canada, le revenu familial est un facteur de la littératie en santé (1). Des études montrent
qu’un niveau de revenus faible est associé a une litteratie en santé plus faible (18, 29, 30, 31, 32, 33,
54, 86). Cependant, cette relation n’est pas toujours décrite (34).
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Immigration

Dans la figure 2, la langue maternelle différente de celle du test ainsi que la naissance dans un
pays étranger font référence a I’immigration. Un immigrant est une personne de nationalité
différente qui va dans un pays dans le but de s’installer. Les immigrants ont une forte tendance a
avoir une littératie en santé plus faible, en particulier les immigrants récents, ne parlant ni anglais ni
francais, avec une faible éducation ou des bas revenus (15, 35).

Selon le Census 2006, un Canadien sur 5 est né a I’étranger (36). En effet, durant les 10
dernieres années, le Canada a acquis environ 1% de sa population chaque année grace a
I’immigration, principalement d’Asie et d’Afrique (37). Le Canada accueille environ 250 000
immigrants permanents chaque année dont 11% de réfugiés (2011, 37). Il est nécessaire de
différencier les réfugiés du reste de la population immigrante. Un refugié est une personne qui a
peur de retourner dans son pays (peur de la persécution, de traitement ou punition cruelle,
inhabituelle) et qui cherche la protection d’un autre pays.

Les problemes de santé associés a I’immigration sont importants. En général, la population
immigrante est en meilleure santé que les Canadiens (36) grace a la présélection (38) mais ils
perdent cet avantage avec le temps (36). Les immigrants ne forment pas un groupe homogeéne et le
profil de risques varie en fonction des influences culturelles, socioéconomiques et
environnementales. Les réfugiés ont un risque plus important de santé faible car ils arrivent plus
souvent des pays en développement d’Afrique et d’Asie (38, 39).

Les femmes immigrantes semblent avoir une littératie en santé plus faible que les hommes
immigrants (1). Selon les estimations de I’EIACA de 2003, 32 % des femmes nées a 1’étranger ont
énormément de difficultés a comprendre les documents imprimés et n’en font qu’un usage limité,
contre 24 % des hommes nés a 1’étranger et environ 10 % des femmes et des hommes nés au Canada
(4, 15). Les femmes immigrantes et refugiées ont un risque plus élevé d’avoir une santé faible (36) a
cause de problémes sociaux et biologiques comme la grossesse et 1’accouchement qui demandent
des soins spécifiques (39). Elles sont plus exposées aux maladies infectieuses (VIH, tuberculose) et
aux maladies psychiatriques (anxiété, dépression, suicide) (39).

1.2.4.2. Niveau d’instruction

Le niveau d’éducation acquis serait le deuxieme facteur le plus important de la littératie en santé
selon la figure 2 (1). En effet, la proportion d’une littératie en santé faible est plus importante dans
une population ayant recu une faible éducation (32).

L’éducation influence significativement la littératie en santé (18, 33, 40) en affectant I’emploi,
les revenus, les comportements et les choix de vie, les capacités générales des individus a surmonter
les difficultés, la connaissance liée a la santé (1).
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Cependant, le niveau de littératie en santé ne correspond pas forcément au plus haut niveau de
scolarité obtenu et est souvent plus bas que celui-ci (18, 41, 42). Malgré une éducation regue
augmentant (au-dela du secondaire), les compétences moyennes de lecture des Américains
correspondent seulement a un niveau de début de secondaire. La littératie en santé est donc un
indicateur représentatif de 1’éducation acquise (ce qui a été vraiment appris pendant les années
d’école) et non regue ainsi que la capacité d’apprentissage (1, 42, 43).

Ces informations nous ont amené a nous intéresser a la littératie en santé chez les personnes peu
éduquees. Durant mon stage, j’ai participé a 1’¢laboration d’un protocole de recherche concernant
I’évaluation, la modification et la validation de pictogrammes représentant des instructions des
médicaments dans une population avec une faible littératie. VVous trouverez en Annexe | ce
protocole. Il a été approuvé en Juin 2013 par le Comité d’éthique de recherche de I’hdpital
pédiatriqgue CHEO a Ottawa, Canada.

1.2.4.3. Culture

La culture est I’ensemble des croyances, comportements, objets et autres caractéristiques
communes des membres d’un groupe particulier ou d’une société. A travers la culture, les personnes
se définissent comme conformes aux valeurs partagées de la société. Ainsi, la culture comprend de
nombreux aspects sociétaux : la langue, les us et coutumes, les valeurs, les normes, les regles, les
outils, les technologies, les produits, les organisations et institutions qui se réferent a un ensemble de
regles culturelles associées a des activités sociales spécifiques. Les institutions communes sont la
famille, 1’éducation, la religion, le travail et le systeme de santé (44). La culture affecte la fagon dont
les personnes communiquent, comprennent et répondent aux informations de santé, donc la littératie
en santé. Les immigrants ont le sentiment que les services de santé et 1’information ne sont pas
adaptes a la culture, la foi, la langue ou les besoins en littératie des différentes communautés (35).

1.2.4.4. Environnement social et les réseaux de soutien social

La famille

La littératie des jeunes varie en fonction du niveau d’éducation de leurs parents (45). Les jeunes
dont les parents n’ont pas terminé le lycée ont la littératie la plus faible ce qui s’explique par le lien
intergénérationnel entre 1’éducation recue des parents et 1’éducation donnée a leurs enfants (17). Je
développerai ultérieurement I’impact du niveau de littératie en santé des parents sur la santé de leurs
enfants. De plus, le fait d’étre parent est significativement associé a une littératie en santé plus
élevée (34).

24



La collectivité

Il existe également des barrieres liées au systéme qui limitent la littératie en santé. Au Canada,
les barrieres principales sont la difficulté d’implémenter une éducation de qualité sur la santé a
I’école, le mangque de programmes pour apprendre les langues officielles du pays en centre
communautaire, les niveaux inadaptés de formation offerts aux employés sur leur lieu de travail, les
informations de santé complexes, déroutantes, parfois en contradiction dans les médias ou internet,
et le manque de prise de conscience et de connaissance de la littératie en santé et son impact sur la
santé de I’individu chez les professionnels de santé (5). De plus, un manque de coordination et de
connexion entre ces systémes peut augmenter I’impact des barrieres du systeme sur la littératie en
sante des personnes.

1.2.4.5. Services de santé

La complexité grandissante du systeme de santé, les avancées scientifiques, et les nouvelles
technologies ont intensifié le besoin de compétences de lecture, écriture, calcul et résolution de
problemes pour les patients (22). En plus de la complexité générale du systeme de santé canadien,
les tendances émergentes d’auto gestion et de traitement spécifique au patient présentent des
challenges spécifiques pour les patients avec une littératie faible (4). Par conséquent, la complexité
du systeme de santé affecte négativement la santé des personnes avec une littératie limitée alors
qu’une part de cette complexité n’est pas nécessaire (46). Le systeme de santé devrait concevoir un
systeme qui place le patient le plus vulnérable dans une position la plus avantageuse pour lui (46).

La compétence culturelle contribue a la littératie en santé. Elle désigne la capacité des
organisations et des professionnels de santé a reconnaitre les croyances culturelles, les valeurs, les
attitudes, les traditions, les préférences de langues, et les pratiques de santé des diverses populations
et d’appliquer cette connaissance pour produire un niveau de santé favorable. La compétence inclut
la maniére de communiquer afin qu’elle soit appropriée linguistiquement et culturellement (5). Les
professionnels de santé ont une culture et un langage propres a leur spécialité, résultant de leur
apprentissage et de leur environnement de travail, ce qui affecte la fagon dont ils communiquent
avec le public. Les patients avec une littératie inadaptée sont plus susceptibles d’avoir des difficultés
de compréhension des instructions orales et écrites et des probléemes de communication avec les
médecins (47, 71). L’information de santé doit donc étre communiquée dans la langue maternelle,
en utilisant des mots et exemples simples et compréhensibles (5).

Les cliniciens doivent identifier les patients ayant des compétences faibles (48) et adapter leur
approche éducative pour mieux répondre aux besoins spécifiques de ces patients : leur consacrer
plus de temps, répéter les instructions concernant la prescription, écrire 1’information d’une fagon
claire et compréhensible, vérifier 1’observance au traitement (49).

De plus, les différentes fagons de se sentir stigmatise interferent avec la littératie en santé. Ces
patients n’osent pas demander au médecin des explications, au pharmacien de lire les instructions
sur les notices et étiquettes, de 1’aide pour remplir des formulaires. Ils ont une mauvaise
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compréhension des conseils médicaux, le sentiment de ne pas mériter plus de temps avec un
médecin, d’étre un fardeau pour le systéme. Ils sont surpassés par la difficulté de demander des
rendez-vous (4). En effet, 40% des patients avec une littératie faible ont souvent honte de leur
probleme et donc essayent de le cacher (50, 51). Prés de 70% n’en ont jamais parlé a leur conjoint et
presque 20% a personne (50, 51).

1.2.4.6. Le genre

Il n’y a pas de différence significative entre les scores moyens de littératie en santé des
hommes et des femmes de 16 a 65 ans au Canada (15) et ailleurs (32, 34, 52, 53). Cependant, dans
I’étude américaine National Assessment of Adult Literacy (NAAL), le score moyen de littératie en
santé des femmes est 6 points plus haut que celui des hommes. Une plus forte proportion d’hommes
(+4%) a un niveau insuffisant (54).

Peu d’études se sont vraiment intéressées au r6le du genre dans la littératie en santé,
s’inquicte Peerson (55). Seules 2 études ont demontré que les hommes ont une littératie en santé
mentale significativement plus faible que les femmes (56, 57).

1.3. Conséquences d’une littératie en santé faible

Les professionnels de santé se sont intéressés a I’impact de la littératie en santé sur la capacité
des patients a se procurer des soins (18) et les conséquences sur la santé (14, 41, 58, 151). La
littératie en santé limitée est une barriére pour un diagnostic et un traitement efficace car elle affecte
la capacité des personnes a s’orienter dans le systéme de santé, a comprendre les activités de soins :
les prescriptions, les rendez-vous, le consentement éclairé et les instructions écrites ainsi qu’a
partager des informations personnelles telles que 1’historique et les antécédents des soins (3, 18, 19,
59).

De plus en plus, les patients sont amenés a gérer eux-mémes leur santé quand ils vivent avec une
maladie chronique (18). Or une faible littératie en santé affecte la capacité des personnes a gérer des
maladies chroniques et a s’engager dans leurs propres soins (1, 19, 60). 62% des patients ayant une
litteratie faible sont incapables ou ne veulent pas gérer leur santé eux-mémes (20). Les patients avec
une littératie en santé limitée attendent pour consulter. 1ls sont alors sont plus malades. Ils font donc
plus souvent appellent aux services traitant les complications des maladies (19, 60). De plus, ils
utilisent moins les actions préventives (19, 60). Des études le confirment en montrant que les
patients avec une littératie en santé insuffisante ont un taux significativement plus élevé
d’hospitalisation et d’utilisation des services d’urgence (3, 42, 60, 61, 62).
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Tout cela explique pourquoi les patients ayant une littératie en santé faible sont plus susceptibles
d’avoir un moins bon niveau de santé (41, 46): les marqueurs de maladies, les mesures de
morbidité, 1’état de santé général (19, 41, 46, 60) et ’utilisation des ressources de santé. Les
Canadiens qui ont une littératie en santé insuffisante sont 2,5 fois plus susceptibles d’estimer leur
santé comme moyenne ou mauvaise que ceux ayant une littératie adéquate. Cette relation subsiste
méme apres contrdle des facteurs de confusion : abstraction de 1’age, du genre, du niveau de
scolarité, de la langue maternelle et du statut d’immigrant ou d’autochtone (1). Les adultes ont des
compétences en littératie qui les mettent donc a risque d’avoir une mauvaise santé (1).
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Figure 3 : Comparaison des niveaux sociaux et de santé par niveau de littératie en santé au Canada
(International Adulte Literacy and Skills Survey 2003, 15), d’aprés le Conseil canadien sur I’apprentissage (1)

La littératie en santé peut avoir un impact sur le bien-étre social et économique de la population
(figure 3) au niveau individuel mais aussi au niveau du pays. Une faible littératie en santé représente
un colt important pour le systéme de santé au Canada : 5% du co(t total en soins de santé ce qui
représente environ 6.5 milliards de dollars par an (20).

1.4. Rdle de la littératie en santé dans la gestion de différentes
maladies

1.4.1. Santé des enfants

Les parents avec une faible littératie ont moins de connaissance sur la santé de leurs enfants (63,
64, 65, 66) et ont des comportements moins avantageux pour la santé de leur enfant compares aux
parents avec une littératie plus elevée (65). Leurs enfants sont alors plus susceptibles d’atteindre un
niveau de maladie plus sévére (63, 64, 66) et donc un moins bon niveau de santé (65). Par exemple,
les parents avec une littératie faible geérent moins bien 1’asthme de leurs enfants. Les enfants des
parents avec une littératie faible ont une plus grande incidence des visites aux urgences (IRR=1.4),
des hospitalisations (IRR=4.6) et des jours manqués a I’école (IRR=2.8) méme aprés ajustement
pour la connaissance de 1’asthme par les parents, la sévérit¢ des maladies, I’utilisation de
médicaments et d’autres facteurs sociodémographiques (66).
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Les femmes jouent un réle central dans les soins pour leurs familles et la communauté (1, 39).
Le niveau de littératie de la mere influence significativement la mortalité infantile : 91 déceés pour
1000 naissance chez les meres avec une littératie insuffisante contre 24 pour celles avec une
littératie suffisante (67, 68). Ces informations nous ont amené a nous intéresser a la littératie en
santé chez les femmes immigrantes qui, comme nous 1’avons vu précédemment sont plus a risques
d’avoir une littératie en santé faible et ont un état de santé plus précaire. J’ai participé a 1’élaboration
d’un protocole de recherche concernant 1’évaluation, la modification et la validation de
pictogrammes représentant des instructions des médicaments chez les femmes immigrantes et
refugiées. Ce protocole de recherche est réalisé en collaboration avec un centre pédiatrique a
Phoenix, Arizona, Etats-Unis (Annexe I11).

1.4.2. Traitement du cancer

Une littératie faible a un impact négatif sur I’incidence, le traitement du cancer et ses
complications, la mortalité et la qualité de vie du patient. La communication concernant le dépistage
du cancer peut étre inefficace ce qui conduit a un diagnostic a un stade plus avancé (69, 70). Les
options de traitement peuvent étre partiellement comprises donc les patients peuvent ne pas recevoir
les traitements correspondant au mieux a leur besoin. Les documents de consentement peuvent étre
trop complexes pour de nombreux patients et conduire a des décisions non optimales (70, 170).

1.4.3. Diabete

Une proportion significative des Canadiens est affectée par le diabéte, diminuant leur qualité de
vie et augmentant significativement le besoin en professionnels de santé et les colts de santé. Bien
que la génétique intervienne, le diabéte est une maladie qui est fortement influencée par le
comportement des individus : le régime, le style de vie et le poids. Quand le score de littératie en
santé augmente, la prévalence du diabete de type 11 diminue (1) (diminution de la prévalence de 2%
pour 50 points gagnés).

Parmi les patients atteints de diabéte de type 2, la littératie en santé insuffisante est associée a un
moins bon contréle des glycémies: pour chaque diminution d’un point du score du TOFHLA, la
valeur de I’hémoglobine glyquée HbAlc augmente de 0.02 (p=0.02) (6). Bien que 83% des
participants ont une éducation thérapeutique préalable au traitement du diabéte, de nombreux
patients ont des problémes significatifs avec les compétences numériques liées au diabete (1, 72).
Par exemple, plus de 25% des patients ne pouvaient pas déterminer si leur glycémie était dans la
normale, 56% ne pouvaient pas calculer le contenu en sucres d’un paquet de chips et 59% ne
pouvaient pas précisément calculer leur dose d’insuline basée sur la glycémie et la prise de sucres
(73).
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Une littératie en santé insuffisante affecte donc la capacité des individus a autogérer leur
traitement du diabéte ce qui influence leur qualité de vie, leur longévité et le risque de
complications : un taux plus élevé de rétinopathie (OR=2.03) (1, 60, 6). Quand 1’éducation au
diabéte est combinée a une gestion médicale appropriée, le contr6le de la glycémie peut
significativement étre amélioré, peu importe le niveau de littératie, et conduire a des conséquences
favorables pour la santé des patients (73, 74, 75, 76, 77).

1.4.4. Asthme

Des études ont démontré que la littératie en santé a un impact important sur 1’éducation
thérapeutique et la gestion de I’asthme (60, 78, 79).Une littératie insuffisante est fortement associée
a une connaissance plus faible de I’asthme (89% niveau élémentaire vs 48% secondaire), une
utilisation inappropriée des inhalateurs et un sous traitement ce qui conduit a une augmentation de la
fréquence de I’utilisation des services d’urgence (78, 79). Plus de la moitié des patients ayant un
niveau de lecture inférieur a celui du début du secondaire rapportent aller aux urgences dés qu’ils
ont une crise contre un tiers des patients avec une littératie suffisante. Moins d’un tiers des patients
avec les plus faibles compétences de lecture savent qu’ils devraient voir un médecin méme si leur
asthme est asymptomatique contre 90% pour les patients avec une littératie suffisante (60, 78).

La littératie en santé n’est cependant pas associée a des difficultés pour apprendre ou retenir des
instructions a propos du traitement et de la technique d’inhalation ce qui suggere qu’une littératie en
santé insuffisante est une barriere surmontable par I’apprentissage et la mémoire des points clés de
I’autogestion de 1’asthme (79). Des interventions d’éducation thérapeutique sont donc utiles mais
leur succes reste limité. Apres le programme intense suivi durant 1’étude, 28% ne comprennent pas
le traitement et 30% n’ont pas acquis la technique d’inhalation (79).

1.4.5. Gynécologie

Des études montrent que le niveau de littératie en santé a un impact sur la connaissance et
I’utilisation des dépistages gynécologiques : frottis pour le cancer du col de 1’utérus et
mammographie pour le cancer du sein (63, 69, 80). La littératie faible est significativement reliée a
une connaissance plus faible de la mammographie et du dépistage du cancer du col de 1’utérus
indépendamment de tout autre facteur (69, 80). 39% des femmes avec un niveau de lecture d’école
élémentaire ou en dessous ne savent pas pourquoi elles ont des mammographies comparé a 12%
chez celles avec un niveau de début de secondaire ou plus. Les femmes avec une littératie en santé
faible sont plus susceptibles de ne pas connaitre le but d’un frottis ou d’'une mammographie (63, 69,
80). Sur I’ensemble, la connaissance est limitée méme parmi celles qui rapportent avoir entendu
parler de la mammographie : 72% ne savent pas I’age de début, 59% pensent que les femmes
doivent commencer avant 40 ans, 11% pensent qu’il faut en faire plusieurs par an (au lieu de un tous
les 2 ans), seulement 25% savent quand il faut en faire (69). Plus de la moitié des femmes ne savent
pas ce qu’elles peuvent faire pour minimiser le risque de cancer du col (avoir des frottis, utiliser des
preservatifs, éviter le tabac, limiter le nombre de partenaires sexuels) et 32% ont dit ne jamais avoir
discute du frottis avec leur médecin (80).
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Une littératie limitée et un défaut de connaissance sur le dépistage par mammographie peuvent
considérablement contribuer a une sous-utilisation chez les femmes a faible revenu notamment car
41% des participantes en général sont inquiétes par le colt (69). Il n’existe pas de relation
significative entre le niveau de littératie en santé et les inquiétudes a propos de la mammographie
(douleur, nocivité, embarras) ainsi que 1’influence des recommandations du médecin pour faire une
mammographie (69). Les médecins dépistent seulement 20% des femmes avec une littératie la plus
faible (80). La littératie prédit aussi si la patiente n’irait pas chez le médecin en cas d’un frottis
anormal : pres de 30% des patients avec une littératie faible contre 19% pour une littératie suffisante
(80).

Une littératie faible est une barriére au traitement des maladies sexuellement transmissibles (63,
81). Une littératie en santé suffisante est associée a une augmentation de 10% de la réalisation d’un
test de gonorrhée dans I’année (81). Les personnes avec une littératie en santé faible semblent plus a
risque d’avoir la gonorrhée et elles sont moins susceptibles d’aller dans un service de soins pour une
infection sexuellement transmissible.

Les femmes enceintes avec une littératie faible ont moins de connaissance et sont moins
conscientes de 1’effet du tabac sur leur santé et celle de leur bébé (63, 82). Le niveau de lecture est
relié a la connaissance des effets du tabac, mais étonnamment, pas a la pratique. Donc, les femmes
avec une littératie plus élevée sont plus inquiétes sur les effets indésirables du tabac sur leur santé et
celle de leur bébé mais cela reste sans impact sur leur pratique tabagique (82).

Les femmes avec des compétences de lecture faibles sont 2,2 fois plus susceptibles de vouloir en
savoir plus sur les méthodes de contraception et 4,4 fois plus susceptibles d’avoir une connaissance
incorrecte sur le moment de fécondation possible (40). La volonté d’étre enceinte et 1’utilisation de
contraceptifs ne varient pas en fonction du niveau de littératie. Cependant, le type de contraception
utilisé varie (40). Les femmes ayant utilisées un dispositif intra-utérin, le lavage interne, la méthode
des températures et I’implant au levonorgestrel sont plus susceptibles d’avoir une littératie faible.
(40).

1.4.6. VIH, SIDA

Les patients atteints par le VIH doivent gérer un traitement antirétroviral complexe, a risques
d’effets indésirables nombreux. Le succes du traitement dépend de 1’observance (83). Le niveau de
littératie en santé influence significativement la connaissance du traitement (30, 31, 84) et donc
I’observance (83, 85), indépendamment de tout autre facteur (30, 85). En effet pour chaque point
gagné en littératie, le score de connaissance des médicaments augmente de 0.5% (85). La
connaissance du dosage du traitement antirétroviral s’améliore avec le temps.
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Une littératie en santé faible crée des barriéres pour comprendre complétement la santé et la
maladie concernant le VIH (31, 30, 84). Les personnes avec une littératie faible sont 2 fois moins
susceptibles de connaitre leur compte de CD4 (35% pour une haute littératie vs 18% pour une faible
littératie) et leur charge virale (58% vs 31%) et d’en connaitre le sens (87% vs 34% et 67% vs 22%
respectivement) (30, 31). De plus, les personnes avec une littératie en santé faible ont un taux de
CD4 significativement plus faible (319.5 vs 228.5) et une charge virale significativement plus haute
(4.1 vs 2.9) (30, 31). Les personnes avec une littératie en santé plus haute sont significativement
plus susceptibles d’avoir une charge virale plus basse voire indétectable et de prendre leur traitement
antirétroviral régulierement (31).

Les patients avec une littératie en santé plus faible percoivent leur santé comme moins bonne en
lien avec le diagnostic SIDA et ont un plus grand nombre d’hospitalisations (32% vs 21%) (30). lls
ont une perception de la maladie et des expériences plus négatives (OR=3.87) et font moins
confiance en leurs médecins (30). La littératie n’est pas associée avec le test du VIH et les soins
cliniques prénataux liés au VIH (84). Apres ajustement du niveau d’éducation, les personnes avec
une littératie en santé plus faible sont significativement plus susceptibles de croire qu’il va y avoir
un traitement pour le VIH dans les prochaines années (OR=3.1), que prendre le traitement
antirétroviral les rend moins susceptibles de transmettre le VIH a leur partenaire sexuel (OR=3.4) et
que les rapports non protéges sont sdrs si la personne VIH positive a une charge virale indétectable
(OR=5.8) (31). Cette perception du traitement du VIH conduit a des pratiques sexuelles a risques
causant une transmission possible de VIH résistant (31).

Par conséquent, la littératie en santé a un impact significatif sur la gestion du VIH et d’autres
maladies.

En général, les adultes plus &gés ont tendance a avoir une littératie plus basse que les adultes
plus jeunes, c’est pourquoi nous aborderons maintenant le cas des personnes agées de 65 ans et plus.
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2. La littératie en santé chez les personnes agées au Canada

Par défaut, une personne agée est définie dans cette these comme une personne agée de 65 ans ou
plus.

2.1. Contexte : caractéristiques démographiques

2.1.1. Proportion des personnes agées dans la population générale

Selon le Census de 2006, 14% des Canadiens ont 65 ans ou plus et parmi eux 73% ont entre 65
et 79 ans et 27% plus de 80 ans. D’aprés la figure 15, durant les 30 dernieres années, la proportion
des personnes agées dans la population canadienne a augmenté de 9% a 14% et cet accroissement
continuera pour atteindre 27% en 2050 (87).
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Figure 4 : Pourcentage de la population canadienne ayant 65 ans ou plus de 1921 a 2005 et projections jusqu’a 2056
(Statistiques Canada, Census Canada, Projections de la population du Canada, provinces et territoires) (87)

2.1.2. Etat de santé des personnes agées

L’état de santé des personnes agées entre 65 et 79 ans difféere souvent de celles dgées de 80 ans et
plus. C’est pourquoi, ces 2 groupes seront séparés tant que possible dans cette these.

2.1.2.1. Santé globale

Tableau 5 : Espérance de vie des personnes agées au Canada statistiques Canada (87)

Espérance de vie Nombre d’années de vie restantes Nombre d’années de vie restantes
entre 2005 et 2007 en bonne santé en 2001

Globale 19.8 13.6

Homme 18.1 12.7

Femme 21.3 14.4
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Tableau 6 : Mortalité des personnes agées au Canada en 2006 public Health Agency of Canada (87)

Mortalité Morts pour 100,000 personnes &gées par an
Maladies vasculaires 1,381.2

Cancers 1,126.9

Maladies respiratoires 397.9

Tableau 7 : Proportion des maladies touchant les personnes agées au Canada en 2006 (1)statistiques Canada, (2) Public Health
Agency of Canada, (3) Alzheimer Society of Canada (87)

Maladies Pourcen'gage de la population agée Année
concernée
Hypertension! 56.1 2009
Maladies cardiaquest 22.6 2009
Arthrite! 43.7 2009
Diabeéte? 21.3 2006-2007
Incidence du cancer* 2,044 nouveaux cas par an 2006
Maladies d’Alzheimer et autres démences® | 8.9 2008

Tableau 8 : Etat de santé des personnes agées au Canada (1) Statistiques Canada, (2) Alzheimer Society of Canada (87)

Etat de santé Pourcentage de la population agée Année
concernée

Excellente ou trés bonne santé auto 43.6 2009
évaluée’

Excellente ou trés bonne santé 62.0 2005
fonctionnelle!

Avoir souvent des difficultés avec les 25.3 2008
activitést

Satisfait ou trés satisfait avec la vie 96.5 2009
Excellent ou trés bonne santé mentale 70.4 2009

auto évaluée?

2.1.2.2. Maladies chroniques

Environ 77% des personnes agées canadiennes ont au moins une maladie chronique qui
nécessite une prise de décision quotidienne a propos de leur santé et augmente le nombre
d’interactions avec le systeme de santé (20). De plus, la prévalence des maladies chroniques
augmente avec 1’dge (figure 5), d’ou I'importance d’une littératie en santé adéquate dans la
population agée.
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Figure 5 : Proportion de la population avec une ou plusieurs maladies chroniques par groupes d’ages
(Statistiques Canada, 2009) (87)

2.1.2.3. Consommation de médicaments

La consommation de médicaments par les personnes agées est importante. Au cours de I’année
2005, au Canada, les pharmaciens ont dispensé environ 35 prescriptions par personne agée entre 60
et 79 ans et 74 prescriptions pour les plus de 80 ans ce qui est bien supérieur a la moyenne nationale
qui est d’environ 14 prescriptions par Canadien (88). Presque toutes les personnes en institutions, et
plus des 3 quarts en maisons de retraite, reportent avoir pris au moins un médicament dans les deux
derniers jours.

L’utilisation concourante de 5 médicaments ou plus concerne 53% des personnes en institutions
et 13% des personnes en maisons de retraite. Plus de 500 000 personnes agées prennent de multiples
médicaments : environ 94 000 en institutions et 445 000 en maisons (88). Les personnes agées
prennent plusieurs médicaments a la fois a cause des comorbidités, des prescriptions multiples,
parfois inappropri€es, 1’acces a différentes pharmacies, 1’auto médication par les médicaments en
vente libre et les produits alternatifs. Peu importe la raison, la polymédication entraine un risque
plus élevé d’éveénements indésirables (88) qui ont des conséquences directes sur la santé et le colt
des soins dans cette population qui utilisent largement les services de soins (18, 127).

2.1.3. Niveau de littératie en santé des personnes agées

Les personnes agées ont une littératie en santé plus basse que la population générale (16 a 65
ans) (18, 33, 89). Au Canada, environ 88% des personnes agées ont un niveau de littératie en santé
en dessous du niveau 3 (20). Aux Etats Unis, les personnes agées sont plus susceptibles d’avoir une
littératie en santé insuffisante (29%) ou minime (30%) que les autres groupes d’age (4, 19, 28, 54).

Plusieurs auteurs ont démontré que la prévalence d’une littératie en santé insuffisante augmente
significativement avec 1’age (40, 90). D’apres Cordasco et al, cela concerne 26.3% des moins de 50
ans, 48.9% des 51-64 ans et 87.2% des plus de 65 ans (p<0.001), méme aprés contrle de
I’éducation regue, 1’ethnicité, le genre et le statut d’immigration (90). D’aprés Gazmararian et al.,
elle augmente significativement aprés 85 ans : 16% des personnes entre 65 et 69 ans contre 58%
pour les 85 ans et plus (91).

34



L’ensemble de ces informations nous améne a nous intéresser aux facteurs de risques conduisant
a une littératie en santé faible chez les personnes agées et a I’impact d’une littératie en santé faible
dans cette population.

2.2. Facteurs influengant la littératie en santé chez les personnes dgées

Comme nous I’avons vu précédemment, de multiples facteurs influencent la littératie en santé
d’un individu (18). L’age grandissant, le manque d’éducation, un faible revenu et une mauvaise
santé¢ (mentale et physique) sont les principaux indicateurs d’une littératie en sant¢ minime ou
insuffisante (18, 92). Nous verrons dans cette partie les facteurs influencant le niveau de littératie en
santé chez les personnes agées (figure 6, 150).

Pratiques de littératie
a la maison | | |
Miveau de scolarité

Contexte familial r
Sexe (homma)

Autoapprentissage non structure

Education et formation
des adultes

Revenu familial

Langue maternelle différente
e celle du test

Impeortance de la communauté

D'expression anglaise

Age

Apprentissage dans
des contextes variés
Etre né a I'étranger

02-01 0 01 02 03 04 05
Poids de régression normalisé

Trés forte influence M Forte influence Faible influence
Faible influence négative BMForte influence négative

Figure 6: Facteurs prédictifs de la littératie en santé chez les personnes agées de 66 et plus au Canada
(International Literacy and Lifz Skills Survey 2003, 15), d’aprés le Conseil canadien sur I’apprentissage (1)

2.2.1. Age

De nombreuses études ont montré qu’il existe une relation significative inverse entre la littératie
et ’age (18, 33, 62, 89, 90, 91, 93, 94, 95, 96, 97). En effet, la littératie en santé est
significativement plus faible chez les personnes plus agées : le score du TOFHLA diminue de 0.9
point sur 36 (IC 95% 0.8-1.0) chaque année avec 1’dge augmentant, indépendamment de la
performance au MMSE (Mini Mental State Examination) (94).
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Le vieillissement est un procédé multidimensionnel, propre a chaque personne. Il est influencé
par une multitude de facteurs géneétiques, environnementaux et culturels pouvant conduire a des
changements physiques, psychologiques et sociaux qui peuvent affecter I’apprentissage (98). L age
avanceé est donc associé a une littératie en santé plus faible a cause de nombreux autres facteurs,
comme une éducation recue plus basse, une intégration lente des nouvelles informations, une
incidence élevée des déficits cognitif, visuel et auditif, que nous allons voir maintenant (20).

2.2.1.1. Anomalies sensorielles

Une augmentation de la prévalence des déficiences sensorielles chez les personnes agées peut
affecter la capacité de lecture des mots imprimés directement ou indirectement via une association
avec une fonction cognitive détériorée (94).

Troubles de la vision

Baker et al. ont démontré que 1’acuité visuelle est positivement associée a la littératie en santé
chez les personnes agees (94). Les personnes agées sont particulierement touchées par une
diminution de I’acuité visuelle associée a 1’age (28). Au Canada, la déficience visuelle apparait chez
plus de 13% des personnes agées et est une des causes principales de morbidité chez les adultes de
plus de 65 ans. Sur les 60 000 personnes déclarées aveugles au Canada, plus de 50% sont des
adultes de plus de 60 ans. La dégénérescence maculaire liée a 1’age (DMLA) en est la cause
principale suivie par le glaucome chez les personnes de 50 ans et plus (99).

Les adultes avec une mauvaise vision ont plus de risque de dépression, de chutes et d’erreurs
d’automédication (99). Compliqués par une diminution des capacités motrices et du temps de
réaction, les troubles de la vision conduisent a des déficits psychosociaux et fonctionnels
significatifs ainsi que des comorbidités (99). Une étude a trouvé que 62% des personnes interrogées
ont une correction optique prescrite mais seules 54,8% d’entre elles les utilisent. Une majorité
(70,6%) a une opinion favorable sur les corrections. Utiliser au mieux la vision restante des
personnes agées, a travers la prescription de correction, permet de réintégrer le patient dans les

activités quotidiennes et sociales en promouvant 1’autonomie et le développement de compétences
(100).

Le tableau suivant a pour objectif de montrer I’importance des dommages causés par les
principales causes de la déficience visuelle chez les personnes ageées : la presbytie, la DMLA, la
cataracte, le glaucome et la rétinopathie diabétique. Il permet de comprendre 1’importance que la
vision peut avoir sur la littératie en santé.
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Tableau 9 : Evolution des troubles de la vision liées a I’age, adapté des informations du site (101)

Maladies

Définition

Premiers symptémes

Stade intermédiaire

Stade avancé

DMLA

Cette maladie endommage
la macula (partie centrale de
la rétine) et entraine une
perte de vision centrale. Il
existe deux types de
DMLA: sec et humide. 90
% des personnes atteintes
sont de type sec, qui peut se
transformer en type humide.
Si elle n’est pas traitée, la
DMLA de type humide peut
rapidement provoquer une
perte de vision. Bien que les
causes de la DMLA et les
raisons de la progression

vers des phases plus
avancées ne soient pas
encore  connues, divers

traitements permettent de
ralentir le processus

2

Les personnes atteintes commencent a
perdre un peu de vision centrale, ce qui
peut quelquefois ressembler & une masse
grise presque translucide a ses débuts.

]

La masse ou tache aveugle qui obstrue
la vision centrale peut grandir et devenir
plus opaque. Une certaine brume peut
aussi entourer la tache aveugle et la
lumiére. Des formes translucides
peuvent commencer & apparaitre un peu
partout dans le champ visuel.

La tache aveugle centrale grandit encore
et les personnes atteintes peuvent avoir
plus de difficulté a mener a bien leurs
taches quotidiennes comme la lecture ou
la marche. La vision peut aussi étre
trouble et parsemée d’obstructions dans
diverses autres zones du champ visuel.
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dégénératif.

Rétinopathie
diabétique

Cette  maladie  survient
lorsque le diabete mal
contr6lé donne des niveaux
de glycémies élevés. Alors,
les vaisseaux sanguins de
I’ceil enflent et fuient dans
la rétine. Trés souvent, a ses
débuts, la maladie ne
présente aucun symptome et
la vision n’est pas altérée. Si
elle n’est pas traitée, la
rétinopathie diabétique peut
entrainer une perte de vision
et ce, habituellement dans
les deux yeux. Des examens
réguliers de la  wvue
permettent de détecter et de
traiter  la  rétinopathie
diabétique.

e

Des taches foncées de forme irréguliére
commencent a parsemer le champ de
vision. L’image pergue peut aussi &tre
généralement plus foncée comme si la
lumiere avait été tamisée.

Les obstructions foncées présentes
partout dans le champ de vision
commencent a croitre et a se multiplier,
ce qui rend les déplacements trés
difficiles. La vision restante peut aussi
faire 1’objet d’un assombrissement
général.

Il ne reste que tres peu de vision nette,
car les obstructions se multiplient et
couvrent presque entierement la zone de
vision utile. Les taches foncées se
propageront probablement a 1’ensemble
de la surface du champ visuel et la vision
restante sera fort probablement faible et
trouble.

Cataracte

En vieillissant, le cristallin
durcit ce qui peut entrainer
son opacification, connue
sous le nom de cataracte. La
cataracte  empéche la
lumiére d’atteindre la rétine,
ce qui cause une vision
trouble et une sensibilité
aux éblouissements. Elle est
habituellement détectée lors
des examens oculaires de
routine. Une chirurgie est
généralement recommandée
et permet 97 % des
personnes  opérées  de

La vision s’ennuage quelque peu, le plus
souvent au centre du champ visuel.
Certaines zones peuvent toutefois
demeurer claires.

La vision embrumée devient
sombre et s’accroit pour englober une
plus grande partie du champ visuel.

plus

Certains points blancs translucides

La brume et les taches s’étendent et
deviennent de plus en plus épaisses. La
personne atteinte a alors I’impression de
regarder a travers un pare-brise sale. La
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retrouver la vision perdue.

Glaucome

La maladie, causée par
I’accumulation de fluide
dans Ieeil entrainant

I’augmentation de la
pression intraoculaire,
provoque une détérioration
du nerf optique. Le
glaucome ne présente aucun
symptdme a ses débuts.
Mais, au fil du temps, la
vision centrale rétrécit pour
ne devenir qu’une vision
tubulaire. Le glaucome peut
méme causer la cécité. Un
dépistage précoce et un
traitement  hatif  peuvent
prévenir cette perte de
vision importante ou la
cecite.

Le glaucome engendre un
assombrissement  de la  vision
périphérique et la personne atteinte doit
compter de plus en plus sur sa vision
centrale.

peuvent aussi devenir visibles.

L’assombrissement  périphérique  se
poursuit vers le centre du champ visuel.
La vision est alors souvent appelée «
vision en tunnel » ou « vision tubulaire
». La personne a alors I’impression de
regarder a travers une caméra cachée.

vision peut étre presque entierement
obstruée par un film blanchéatre.

La vision périphérique est totalement
perdue et seule une petite zone de vision
demeure intacte au centre du champ
visuel. En phase avancée, la personne
atteinte de glaucome peut n’avoir qu’une
vision centrale restreinte ou étre aveugle.

Dans les cas les plus graves, les
dommages causés par le glaucome
endommagent le nerf optique et

entrainent une cécité totale.
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Troubles de ’audition

Les troubles de 1’audition rendent difficiles la compréhension des conseils médicaux, la
réponse aux avertissements et la perception des sonneries et des alarmes (102). La perte de
I’audition peut compromettre la fagon dont la personne traite I’information concernant la sante,
menant a des incompréhensions, de la fatigue et la répétition de I’information (28). Donc, la
perte de 1’audition semble étre associée a une littératie en santé plus faible chez les personnes
agées (28).

La perte de I’audition est fréquente chez les personnes agées, touchant environ une personne
de plus de 60 ans sur 3 et la moitié des 75 ans et plus. La perte de I’audition est fortement reliée a
I’age qui en est la cause la plus fréquente (104). La perte de I’audition est souvent pergue comme
un effet sans conséquence du vieillissement (105). Cependant, elle impacte la communication et
la capacité fonctionnelle des personnes ageées. Elle est fortement associée a une diminution de la
qualité de vie, une augmentation du déclin cognitif, de la dépression (106) et une incidence de la
démence augmentée de 2, 3 et 5 fois pour une perte faible, modérée et séveére respectivement,
indépendamment de tout autre facteur (105). Malgré sa prévalence et la morbidite, la perte de
I’audition est sous reconnue et sous traitée (106). Seulement une personne sur 5 qui pourrait
bénéficier d’un appareil auditif en a un (28). L’impact de la perte de 1’audition sur la société
augmentera avec les baby-boomers du fait de I’augmentation de la prévalence de la perte de
I’audition liée a ’age et du nombre de personnes agées (106).

2.2.1.2. Changements daffectant la capacité d’apprentissage

Nous allons voir maintenant les changements auxquels sont confrontés les personnes
agées affectant leur capacité d’apprentissage et donc leur niveau de littératie en santé. La
capacité¢ d’une personne agée a gérer les changements est reliée étroitement a la santé et a
I’apprentissage (98).

Changements physigues

Physiquement ou biologiquement, la personne agée est sujette aux facteurs génétiques et
environnementaux qui impactent le début, I’évolution, la voie du vieillissement. L’orientation
spatiale, la mobilité et la coordination motrice peuvent diminuer affectant la capacité
d’apprentissage et donc la littératie en santé (98). Les problémes de désorientation deviennent
tres fréquents a partir de 90 ans (107).

Changements psychologiques

L aspect psychologique du vieillissement est relié a la capacité de la personne a s’adapter.
L’humeur, I’attitude, la personnalit¢ peuvent étre affectées. Plus 1’age avance, plus les
changements sont nombreux : role, statut, épouse, famille, amis, sécurité économique, entourage
familier. Ces changements peuvent conduire a une perte de I’estime de soi et de
I’autosatisfaction voire méme a la dépression. Il est donc trés important d’évaluer la capacité de
résilience (B. Cyrulnik) et de réaménagements de vie chez les personnes &gées. Renforcer
I’estime et satisfaire le besoin de sécurité concernant leur santé et leur environnement permet
I’apprentissage chez la personne agée (98).
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Changements sociaux et culturels

Les changements sociaux et culturels affectent la vision d’un individu sur ses capacités.
L’indépendance est importante pour la majorité des personnes agées, peu importe leur état de
sante. Elle fait partie du respect de leur personne et de leur fierté. Leur apprendre a s’autogérer
répond a leurs attentes. Avoir des soins appropriés a la culture est important pour les personnes
agées, autant que pour les personnes plus jeunes. Les habitudes culturelles liées a ’ethnicité, au
genre, la nationalité et la religion peuvent aussi affecter ’apprentissage. Les professionnels de
santé doivent étre conscients des barriéres de la langue et utiliser un traducteur si nécessaire (98).
L’acceptation sociale est importante pour les personnes agées a cause des stéréotypes de la
société sur le vieillissement et le sentiment d’isolement et de frustration pouvant apparaitre avec
la retraite (98).

Changements cognitifs

La véritable compréhension des écrits est une tache cognitive complexe qui peut étre affectée
par un degré moyen de troubles cognitifs. Des changements au niveau de la perception, la
pensée, [’apprentissage et la résolution de problémes peuvent apparaitre. Les personnes agées
sont plus facilement distraites (98). Donc, la forte prévalence de la démence et des troubles
cognitifs chez les personnes agées peut expliquer en partie la littératie en santé basse chez les
personnes agées (52, 94, 103).

La fonction cognitive est fortement liée a 1’age ainsi qu’a la littératie en santé, cependant elle
explique seulement 31% de la relation entre 1’age et la littératie en santé (94). Baker et al ont
démontré que la littératie en santé chez les personnes agées est linéairement reliée au score du
MMSE ce qui signifie que les performances cognitives des personnes dgées ont un impact sur le
niveau de littératie en santé (108). L’incidence et la prévalence de la démence augmentent chez
les personnes agées. Cependant, la prévalence des déficiences cognitives n’est pas uniquement
due a la démence. En effet, 16,8% des Canadiens agés ont une déficience cognitive non due a la
démence dont la prévalence équivaut deux fois celle tout type de démence confondu (8%) (94).

La capacité intellectuelle ne diminue pas avec le vieillissement mais change. L’intelligence
acquise durant la vie comme le vocabulaire, le raisonnement et la capacité d’évaluer les
expériences passé€es augmentent avec 1’age. La personne agée apprend plus vite qu’une personne
plus jeune s’il s’agit d’utiliser des informations acquises dans le passé. Les personnes agées ont
une vitesse de réflexion plus lente et une mémoire a court terme diminuée. Elles ont besoin de
plus de temps pour penser et absorber de nouvelles informations (98) et elles sont également plus
rapidement fatiguées. La capacité de percevoir les relations et utiliser des termes abstraits
diminue chez les personnes agees, en particulier apres 70 ans (109, 110, 111). L’abstraction est
la capacité permettant de creer des concepts afin de comprendre la réalité et de lui donner un
sens (112). Les difficultés d’abstraction liées a 1’age semblent étre secondaire a des difficultés
d’attention ou de mémoire (109).
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2.2.2. Statut socioéconomique

5.8% des personnes agées canadiennes avaient des revenus faibles en 2008 .Un faible revenu
correspond & une dépense habituelle de 63,6% ou plus du revenu familial dans la nourriture, le
logement et les vétements (113). Des études notent que les personnes agées avec de faibles
revenus ont une littératie en santé insuffisante (40, 62, 114). Cependant cette association n’est
pas démontrée dans la population canadienne (figure 6) (1).

2.2.3. Culture

Les personnes agées sont plus susceptibles d’avoir une compréhension limitée de I’anglais
(74.2% plus de 65 ans, 43.5% 51-64 ans et 35.8% moins de 50 ans, p<0.001) et de parler une
autre langue que ’anglais a la maison (82.3% plus de 65 ans, 70.2% 51-64 ans et 62.2% moins
de 50 ans, p=0.015) (90). Au Canada, la proportion de personnes agées ne parlant pas une langue
officielle est plus importante que dans les autres tranches d’age comme le montre la figure 7. En
effet, en 2001, 4,5% des personnes agées entre 75 et 84 ans et 6,1% des 85 ans et plus ne parlent
ni anglais ni francais contre seulement 0,9% des 25-54 ans. (115).
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Figure 7 : Pourcentage des individus ne parlant pas une langue officielle par groupe d’age et genre
au Canada en 2001 (115)

L’origine étrangere et la langue maternelle ont une influence sur la littératie en santé chez les
personnes agees. En effet, une origine étrangere est associée a une littératie en santé insuffisante
(18, 40, 62, 94, 114, 116, 117). Cet effet est plus important que dans la population générale.

2.2.4. Niveau d’instruction

L’éducation influence fortement le niveau de littératie en santé des personnes agées (18, 114,
115). D’aprés la figure 8, le niveau moyen de littératie en santé varie significativement selon
I’age et le niveau d’éducation. Les Canadiens, avec une education en dessous du niveau
secondaire, ont une littératie en santé bien plus basse que ceux avec un niveau d’éducation plus
haut, et cet écart augmente avec 1’age (1). Le vieillissement pourrait donc amplifier les inégalités
découlant du niveau d’éducation.
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Figure 8 : Littératie en santé par groupe d’age et niveau scolaire (Canada EIACA 2003, 15)

Des ¢études ont démontré qu’il existe une relation significative entre la littératie et 1’éducation
chez les personnes &gées (18, 89, 93, 94). Un niveau d’éducation €levé correspond
habituellement a un niveau de littératie en santé élevé (18, 89, 94) et inversement (18, 33, 40,
116, 117). Sudore et al 2006 ont mis en évidence que 1’ethnicité et le genre influencent I’impact
d’un niveau d’éducation faible sur le niveau de littératie en santé (116, 117).

Mais, outre le niveau d’éducation, la littératie des personnes agées est influencée par
I’apprentissage tout au long de la vie et les déclins dus a I’age (118, 119). Connaitre le niveau
d’éducation n’est donc pas un indicateur suffisant pour évaluer la littératie en santé des
personnes agees. En effet, Buchbinder et al ont démontré que les 2 tests de littératie en santé
(REALM et TOFHLA) sont significativement corrélés au niveau d’éducation chez les personnes
agées mais 1’utilisation du niveau d’éducation seul, comme mesure de la littératie en santé,
conduit & une mauvaise estimation chez plus de 10% des personnes (95). Par conséquent,
I’éducation regue n’est pas un reflet suffisamment fiable de la capacité des personnes agées a
comprendre les instructions de santé et a interagir avec succes avec I’environnement du systéme
de santé. (116, 118). Nous mesurons ainsi I’importance du concept de la littératie en santé et de
son évaluation par un test spécifique.

L’éducation et la littératie influencent la capacité des personnes agées a comprendre
I’éducation thérapeutique a propos de leur maladie et suivre les instructions pour la gestion
efficace de leur santé (118, 120). Par conséquent, 1’éducation et la littératic en santé ont un
impact sur la santé.

2.2.5. Habitudes de vie et compétences d’adaptation personnelles

Les personnes agées sont plus susceptibles que la population générale de n’avoir jamais
appris a lire (34.9% plus de 65 ans, 6.5% 51-64 ans, 1.5% moins de 50 ans, p<0.001) (90). De
plus, chez les personnes agées ayant appris a lire, les compétences de lecture sont détériorées (1,
94). En effet la proportion de personnes ayant le niveau de lecture le plus bas augmente de 16%
parmi les 45-54 ans a 26% pour les 55-64 ans et 44% pour les 65 ans et plus (94). Lire moins
avec le vieillissement pourrait contribuer au déclin cognitif et diminuer la capacité de lecture
chez les personnes ageées (94).
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Au Canada, la pratique de la littératie a la maison est le facteur positif le plus fort de la
littératie en santé chez les personnes agées d’apres la figure 6. Des études ont mis en évidence le
lien important entre le niveau de littératie en santé et la pratique de la lecture chez les personnes
ageées (94, 119). La frequence de lecture est positivement associée a la littératie en santé (1, 94,
119). Les lecteurs quotidiens peuvent ainsi avoir un score jusqu’a 52% au-dessus de la moyenne
a leur age (1). Le déclin normal lié a ’age des fonctions cérébrales peut étre ralenti par un
apprentissage continu. La pratique de la littératie augmente 1’agilité et 1’acuité du cerveau a un
age avancé, renforcant les bénéfices associés a ’apprentissage tout au long de la vie (1). La
lecture fréquente aide a préserver les compétences de lecture indépendamment des effets sur la
cognition (94). La théorie de ’engagement pratique suggére que les personnes acquiérent la
littératie a travers la pratique (121). Selon cette théorie, ceux qui utilisent plus la littératie, a la
fois au travail et a la maison, améliorent ou au moins maintiennent leurs compétences en
littératie. L’effet de la lecture quotidienne n’est pas reli¢ a d’autres facteurs comme 1’éducation
ce qui suggere que les habitudes liées a la littératie dans la vie quotidienne pourraient compenser
un niveau d’éducation bas (1). Par conséquent, la pratique de la littératie quotidienne a une
influence majeure sur la littératie en santé des personnes agées.

2.2.6. Maladies chroniques

L’augmentation de la prévalence des maladies chroniques vers 50 ans pourrait affecter
négativement les compétences de lecture des personnes agées. L’hypertension, le diabéte et
I’hypercholestérolémie peuvent tous conduire a des maladies cérébrovasculaires et & une attaque
ce qui peut évidemment affecter la capacité de lecture. Il en est de méme pour la BPCO
(Broncho-Pneumopathie Chronique Obstructive) qui peut causer une diminution du taux
d’oxygeéne sanguin et donc une détérioration des fonctions cognitives. Par conséquent, une plus
grande prévalence de I’hypertension et d’autres maladies chroniques chez les personnes agées
pourraient affecter la capacité de lecture en dégradant la fonction cognitive (94). Cependant, une
étude menée par Baker et al. n’ont pas trouvé de relation entre les maladies chroniques comme
I’hypertension ou la BPCO et la littératie en santé excepté une relation faible pour le diabete
(94).

2.2.7. Le genre

Au Canada, le genre masculin est un facteur positif de la littératie en santé chez les personnes
agées (1). Cependant, des études ont noté une association entre une littératie en santé limitée et
étre un homme (114, 116). D’autres études n’ont trouvé aucune relation significative entre le
niveau de littératie en santé des hommes et des femmes (18, 40, 89, 93, 94). Par conséquent,
I’influence du genre sur le niveau de littératie en santé reste discutée.
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2.3. Conséquences d’une littératie en santé faible chez les personnes
dgées

2.3.1. Etat de santé

Une littératie en santé faible chez les personnes agées peut conduire a des conséquences
nuisibles sur la santé (28, 87, 122) et est associée a une santé physique et mentale
significativement détériorée (48, 114, 116, 117, 123). Avec le déclin lié a 1’age, ainsi que les
maladies chroniques potentielles, les personnes agées avec une littératie en santé limitée sont
plus susceptibles d’avoir une morbidité augmentée, notamment due a une communication
inadaptée (62). Les incompréhensions des patients a propos des instructions sur leur traitement
sont souvent la cause racine des événements défavorables et d’un état de santé pauvre (97). Elles
sont plus susceptibles de rapporter des difficultés avec les activités instrumentales quotidiennes
de la vie courante (OR=2.25, 95%IC=1.74-2.92), les activités quotidiennes de la vie courante
(OR=2.83, 95%I1C=1.62-4.96), des limitations dans les activités a cause de la santé physique
(OR=1.79, 95%I1C=1.39-2.32), de moins nombreuses expériences réussies a cause de la santé
physique (OR=1.90, 95%I1C=1.48-2.45) et de la douleur qui interfere avec les activités normales
(OR=2.01, 95%IC= 1.46-2.77). Par conséquent, les personnes agées avec une littératie en santé
insuffisante ont un état de santé moins bon que celles avec une littératie suffisante (62).

2.3.2. Gestion des maladies chroniques

Du fait de la haute prévalence des maladies chroniques, les personnes agées ont besoin de
comprendre les informations liées a la santé (94) mais elles sont confrontées a la barriere de la
littératie dés qu’elles entrent dans le systéme de santé. Afin de gérer les maladies chroniques au
long cours, elles doivent étre capables de comprendre et juger 1’information de santé et les
instructions, suivre des traitements complexes et les instructions de dosages des médicaments,
choisir un style de vie adapté, lire et interpréter les notices nutritionnelles, prendre des décisions
éclairées, comprendre le concept de risque, et comprendre comment avoir accés aux soins Si
besoin (4, 28, 60, 118). Cependant, seulement une personne agée sur 8 (12%) a une littératie en
santé suffisante pour cela (4). Une littératie en santé faible chez les personnes agées va donc
conduire a une autogestion inadéquate des maladies chroniques comme le diabéte, I’hypertension
et les maladies cardiovasculaires (98) et a une détérioration plus rapide de leur maladie
chronique (118). Les problemes liés a la littératie en santé chez les personnes agées
augmenteront du fait de la proportion grandissante des personnes agées avec les baby-boomers
(124) et avec eux I’augmentation des maladies chroniques associées comme 1’hypertension, le
diabéte et I’insuffisance cardiaque (92).

2.3.2.1. Education thérapeutique

Connaissance de la maladie

Chez les patients ages, la littératie en santé influence la connaissance de leur maladie
chronique (114, 118). Des études ont démontré qu’une littératie en santé insuffisante est
significativement associée a une moindre connaissance de leur maladie, indépendamment de tout
autre facteur (48, 78, 117, 126).
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En effet, la connaissance de I’hypertension et du diabéte chez les patients concernés est
significativement influencée par le niveau de littératie. 92% des patients avec une littératie
suffisante atteints d’hypertension savent qu’une tension de 152/100 mm Hg est haute, contre
55% des patients avec une littératie la plus basse (p<0.001). 94% des patients avec littératie en
santé suffisante atteints de diabéte connaissent les symptdmes de I’hypoglycémie contre 50% des
patients avec littératie insuffisante (p<0.001). Malgré I’association constante entre une faible
connaissance de la maladie et une littératie en santé plus basse, les mesures des aboutissants
(pression artérielle ou taux de HbA1c) ne sont pas significativement associées au niveau de
littératie. Donc les conséquences sur la santé ne sont pas démontrees (76, 77).

Une relation similaire existe chez les patients atteints d’insuffisance cardiaque congestive.
Parmi les patients ayant participé a des programmes d’éducation thérapeutique, ceux avec une
littératie plus basse ont une moins bonne connaissance et de moins bonnes compeétences
d’autogestion (126) et donc un état de santé moins bon (126). Le manque de connaissance et
d’observance concernant les recommandations augmente le risque d’hospitalisation pour les
insuffisances cardiaques exacerbées (126).

Les personnes agées peuvent avoir du soutien de la part de leurs enfants et d’autres membres
de la famille pour 1’éducation sur leur maladie chronique. Le plus souvent, elles sont affectées
par leur maladie pour une longue durée ce qui est un prédicteur important de la connaissance car
les opportunités d’éducation sont plus importantes. A noter, de nombreux patients avec une
littératie en santé suffisante ne connaissent pas non plus des informations importantes concernant
leur maladie chronique (126).

Connaissance des médicaments

Il existe une relation significative entre le niveau de littératie en santé et la connaissance des
médicaments (18, 128). La connaissance des noms des médicaments, leur indication et leurs
instructions est significativement plus basse chez les personnes avec une littératie en santé plus
basse (49% insuffisante vs 6% minime vs 74% suffisante, p<0,001) (48, 129, 130). Une littératie
en sante basse est significativement associée a une moins bonne observance au traitement et & un
risque d’erreur de traitement important (dose inappropriée) ce qui explique en partie
I’augmentation des hospitalisations chez les patients ayant un niveau insuffisant (48, 129, 130).
Les patients ayant une littératie en santé basse avec des maladies chroniques comme le diabéte,
I’asthme, ou I’hypertension ont moins de connaissance a propos de leur traitement et des
compétences d’autogestion moins développées. Ils lisent et interprétent souvent mal les
instructions des prescriptions, les résultats de glycémie ou encore la préparation pour une
coloscopie. La connaissance des médicaments augmente significativement avec le niveau de
littératie en santé chez les personnes agees (93). De plus, plus I’dge augmente, plus la

connaissance des médicaments diminue significativement (93).
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2.3.2.2. Observance

L’OMS définit I’observance comme 1’étendue a laquelle le comportement d’une personne :
la prise de médicaments, le suivi du régime et la réalisation des changements de style de vie
correspond aux recommandations données par les professionnels de santé (131, 132). La non
observance au traitement est fréquente chez les personnes agées et est estimée entre 26% et 59%.
Lorsque 1’dge augmente, 1’observance au traitement diminue (97). Selon 1’United States
Pharmacopeial Convention (USP), la non observance se manifeste par 1’utilisation de plus ou
moins la dose prescrite (36%), 1’oubli complet d’un ou plusieurs médicaments prescrits (28%), la
prise d’une dose en plus (12%), 1’utilisation d’un médicament non autorisé (8%) ou la prise au
mauvais moment du médicament (7%). La non observance empéche la gestion optimale de la
maladie aiglie ou chronique et est associée a un taux d’hospitalisation augmenté, des colts de
santé plus éleves, une incapacité permanente voire le déces du patient (97, 133). Jusqu’a un tiers
des hospitalisations des personnes agées sont dues a la non observance et aux événements
défavorables (97). Le risque d’événements indésirables augmente significativement avec 1’age
augmentant et une déficience cognitive mais diminue avec l’utilisation de produits a base de
plantes (134).

Des études ont montré que les patients agés avec une littératie en santé limitée sont plus
susceptibles d’avoir un défaut d’observance au traitement (33, 48, 117, 135). Le niveau de
littératie en santé influence positivement 1’observance au traitement (18, 33, 97). L’ observance
au traitement chez les personnes agées est donc prédite positivement par le niveau de littératie en
santé et négativement par 1’age (97).

D’apreés les facteurs établis par Lorenc conduisant a une meilleure observance des traitements
médicamenteux, 5 sur 7 sont influencés par le niveau de littératie en santé du patient :
connaissance exacte du traitement, prise de comprimés exactement comme prescrits, peur de la
maladie, capacité a lire 1’étiquette et comprendre ce que le médecin a dit (114). Un déclin dans la
fonction exécutive et la mémoire fonctionnelle des personnes agees sont des facteurs de
diminution de I’observance (136).

Les individus avec une littératie en santé plus basse sont plus susceptibles de s’engager dans
des comportements négatifs pour leur santé comme fumer, boire, abuser de substances illégales
et adopter un mode de vie sédentaire. Ceci est surement d( a leur acces et capacité limités a
comprendre les informations médicales (137). Cependant, d’aprés Wolf et al., les personnes
agées avec une littératie en santé insuffisante sont plus susceptibles de n’avoir jamais fumé
(46,7% vs 38.6%, p=0.01), de s’abstenir complétement de 1’alcool (75.6% vs 57.9%, p<0.001) et
d’avoir un mode de vie sédentaire (38.2% vs 21.6%, p<0.001). Suite a une analyse multivariée,
la littératie en santé insuffisante chez les personnes &gees n’est pas un facteur prédictif
significatif des comportements a risque pour la santé étudiés dans cette étude (137). La littératie
en santé ainsi que les comportements de santé sont tous les deux indépendamment associés a un
statut socioéconomique plus faible et a un risque d’hospitalisation plus élevé. Basé sur cette
étude, il parait peu probable qu’une littératie en santé insuffisante affecte I’état de santé via des
comportements a risque pour la santé (137). Par consequent, le lien entre les comportements et la
litteratie en santé est limité. Des facteurs de la vie plus jeune et des circonstances psychosociales
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(influences parentales, support social) semblent plus prédicteurs des comportements a risque
pour la santé que la littératie (137).

Le phénomeéne d’ observance est complexe, multidimensionnel et influencé par de nombreux
facteurs : facteurs liés au patient, caractéristiques de la maladie, facteurs liés au traitement, le
systéme et I’équipe de santé et les facteurs socioéconomiques. Le manque d’observance peut étre
intentionnel, avec une prise de décision consciente, ou non intentionnel: les souhaits du patient
sont compromis & cause de barriéres comme la littératie basse (132). Chez les personnes a faible
littératie, le manque de compétences cognitives est sans doute un facteur contribuant a la non
observance (132).

Tableau 10: Facteurs contribuant a un comportement de non observance chez les personnes agées (138)

Facteurs généraux Exemples spécifiques

Complexité du régime du traitement Nombre de médicaments ou de doses
Durée du traitement
Renouvellement du traitement facile ou non

Mauvaise connaissance du traitement Manque de connaissance sur le but du médicament,
son utilisation et les effets secondaires

Limitations physiques Déficience visuelle ou auditive, limitations du
mouvement

Mauvaise communication entre le patient et le | Fragmentation du soin a travers l’utilisation de

professionnel de santé multiples professionnels de santé, mauvaise
satisfaction des soins

Caractéristiques psychosociales Perceptions du patient a propos de I’efficacité du

médicament et I’isolement social

Par consequent, des interventions éducatives ciblant spécifiquement les patients avec une
littératie basse pourraient améliorer I’observance au traitement (135).

2.3.3. Acces au systeme de santé

2.3.3.1. En général

L’accés au systéme de santé est défini par ’Institute of Medicine comme « le degré pour
lequel les patients sont capables d’obtenir les services du systéme médical dont ils ont besoin »,
et « I'utilisation du temps du personnel des services de santé pour atteindre le meilleur résultat
possible » (116). Les personnes agées cherchent moins 1’aide médicalisée quand ils en ont besoin
(20). Cependant, une gestion efficace des problemes de santé chroniques nécessite un acces
approprié et proche pour un suivi des soins. Malgré ce besoin, les personnes agées avec une
littératie en santé limitée, en particulier celles avec des maladies chroniques, sont plus
susceptibles de ne pas avoir un médecin régulier ou une source de soin, une assurance pour
couvrir les médicaments et de ne pas étre vacciné contre la grippe pendant les 12 derniers mois,
que celles avec une littératie en santé suffisante (116).

Apres ajustement des facteurs sociodémographiques, 1’état de santé et les comorbidités, les
personnes agées avec un niveau de lecture de fin d’élémentaire ou plus bas sont deux fois plus

susceptibles d’avoir au moins un des 3 indicateurs d’un faible accés au systéme de santé
(OR=1.96, 95% 1C=1.34-2.88) (figure 9).
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Une littératie en santé limitée est associée a un statut socioéconomique faible, des comorbidités
et un acces faible au systeme de santé, suggérant qu’il puisse €tre un facteur de risque
indépendant des disparités de santé chez les personnes agées (116).
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Figure 9 : L’accés au systéme de sante en fontion du niveau de litteratie (116)

2.3.3.2. Prévention

Une capacité limitée a comprendre 1’information a propos de I’importance des méthodes de
dépistage précoce de maladies et leur traitement peut conduire a un taux d’utilisation plus bas
des soins préventifs chez les personnes avec une faible littératie en santé (114). Avoir des
problémes pour suivre les instructions du médecin et comprendre I’information concernant un
changement de rendez-vous ou un formulaire de référence limitent aussi 1’accés aux soins
préventifs et aux visites de routine chez le médecin (114).

Des études ont montré que les patients agés avec une littératie en santé limitée sont plus
susceptibles d’avoir une utilisation faible des services de prévention (48, 114, 117, 139, 140). En
effet, aprés une analyse multivariée, avec ajustement pour les facteurs démographiques, le
nombre d’années d’école effectuée, les revenus, le nombre de visites chez le médecin et I’état de
santé, les personnes &gées avec une littératie en santé insuffisante sont plus susceptibles de
n’avoir jamais été vaccinées contre la grippe (OR=1.3, 95%IC=1.1-1.9) et contre le
pneumocoque (OR=1.3, 95%IC=1.1-1.7). Les femmes sont moins susceptibles d’avoir regu une
mammographie (OR=1.5, 95%IC=1.0-2.2) ou un frottis (OR=1.7, 95%I1C=1.0-3.1), cependant
cette tendance n’est pas significative dans cette étude (139).

D’apres Benett et al, la littératie en santé contribue aux disparités associées a 1’origine
ethnique et a I’éducation regue dans I’autoévaluation de la santé et certains actes de prévention
chez les personnes agées (140). Lee et al. ont démontré que les personnes agées avec une
littératie en santé faible sont plus susceptibles de recevoir de I’information médicale et des
rappels concernant leur santé que les personnes avec une littératie en santé élevée. Cependant,
elles sont moins susceptibles de recevoir un soutien concret pour leur besoins de santé. Or, un
soutien concret est corrélé a une santé physique et mentale améliorées. Des rappels de santé sont
associés a plus de visites chez le médecin et une probabilité plus faible d’hospitalisation chez les
personnes avec une haute littératie en santé (231).
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2.3.3.3. Hospitalisation

Les personnes avec une littératie en santé basse utilisent plus les services de santé. Parmi les
adultes qui sont restés une nuit a I’hdpital en 1994, ceux avec une littératie en santé basse ont
environ 6% de plus de visites a I’hdpital et sont restés a 1’hopital presque 2 jours de plus que
ceux avec un niveau de littératie plus élevé. Parmi les adultes avec au moins une visite chez un
médecin en 1994, ceux avec une littératie en santé basse ont environ une visite de plus chez le
médecin. Quand 1’état de santé auto évalué est pris en compte, les patients avec une littératie
basse sont moins allés chez le médecin mais plus a 1’hopital (141). Les personnes avec une
littératie en santé basse ont plus de chance d’utiliser les urgences (114) et d’étre admises comme
patient que les personnes avec un niveau suffisant. En effet, les patients avec des problémes de
lecture évitent les médecins et sont intimidés par les formalités administratives. Les urgences
sont donc rassurantes car quelqu’un d’autre pose les questions et remplit les formulaires (50).

Les patients agés avec une littératie en santé limitée sont plus susceptibles d’avoir un taux
d’hospitalisation ¢levé (48, 114, 130). De plus, d’aprés Baker et al 2002, la littératie en santé
insuffisante chez les personnes agées est un facteur de risque pour les admissions a I’hdpital
indépendamment de tout autre facteur. En effet, le risque relatif ajusté pour 1’hospitalisation est
de 1.29 (95% IC=1.07-1.55) (62).

2.3.4. Mortalité

Des études ont démontré qu’une littératie en santé basse prédit un taux de mortalité augmenté
chez les personnes agees (20, 98, 117, 122, 142). Aprés ajustement des statuts démographiques
et socioéconomiques, comorbidité, état de santé, comportements liés a la santé, acces au systeme
de santé et statut psychosocial, la littératie limitée chez les personnes agées est associée a une
mortalité presque 2 fois plus élevée (117, 122, 142).

Le hazard ratio, toutes causes de mortalité confondues, est de 1.52 (95%IC 1.26-1.83) pour
les personnes agées avec une littératie en santé insuffisante et 1.13 (95%IC 0.90-1.41) pour une
littératie minime (142). En contraste, le nombre d’années d’études réalisées n’est pas associé a la
mortalité dans les analyses multi variées. Les personnes agées avec une littératie en santé
insuffisante ont un risque plus élevé de mort cardiovasculaire (cause la plus fréquente) et non a
cause d’un cancer. Par conséquent, la littératie en santé insuffisante chez les personnes agées
prédit indépendamment la mortalité liée a toutes les causes confondues et la mort
cardiovasculaire chez les personnes agées (142). La littératie en santé chez les personnes agées
est le premier prédicteur de mortalité aprés fumer le tabac, le niveau de revenus et les années
d’éducation.

Au Royaume-Uni en 2012, aprés ajustement pour les caractéristiques personnelles,
socioéconomiques, la santé de base et les comportements de santé, le hazard ratio pour la
mortalité toutes causes confondues est de 1.40 (95%IC 1.15-1.72) pour la littératie en santé
insuffisante et 1.15 (95%IC 0.94-1.41) pour la littératie en santé minime compares aux personnes
avec une littératie en santé élevée. Un ajustement pour la capacité cognitive a reduit le hazard
ratio a 1.26 (95% IC 1.02-1.55) chez les personnes avec une littératie en sante insuffisante.
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Les personnes &gées avec une littératie en santé insuffisante sont plus de deux fois plus
susceptibles de mourir dans les 5 ans que les personnes sans limitation en littératie en santé
(122).

2.3.5. Santé mentale

La santé mentale est associée positivement a la littératie en santé chez les personnes agées
(94). Cependant, apreés le contrdle du statut de santé avec une régression a variables multiples,
Gazmararian a démontré que les personnes agées avec une littératie en santé insuffisante ne sont
pas plus susceptibles que les autres d’étre déprimées (OR ajusté 1.2) (143). Ce phénomene est
principalement expliqué par leur mauvais état de santé. (143). Les personnes qui ont moins de
support social, de 1’exercice physique moins de deux fois par semaine, qui sont alcooliques, ou
ont un état de santé médiocre, et ont des ratios significativement augmentés pour les symptomes
dépressifs (143).

2.3.6. Colt pour le systeme de santé

Comme la population vieillit, une part importante et en augmentation, des ressources de santé
est dévouée au traitement des maladies chroniques. Howard et al. ont étudié en 2005 I’impact de
la littératie en santé faible chez les personnes ageées sur les colts médicaux (130). Le codt des
urgences est significativement plus élevé (108% IC 95% : 62 a 154$ p<0.001) pour les personnes
avec une littératie en santé insuffisante, alors que les différences entre les colts globaux (1551%
IC 95% : -166$ a 3267$ p=0.08) et I’hospitalisation (15438 IC 95% : -89% a 3175% p=0.06) ne
sont pas significativement différents. D’autres études seraient nécessaires pour éclaircir ce point.
Il n’existe pas de relation significative pour une littératie limitée (130). La rétention des écrits
scientifiqgues menée par Eichler et al. ont démontré que le colit additionnel d’une littératie en
santé limitée est de 3-5% du coft total du systéme de santé par an. Au niveau d’un patient, cela
représente un colt additionnel de 143 & 7798 dollars par an (144). En général, la principale
source d’augmentation des dépenses de santé pour les personnes agées avec une littératie en
santé basse est un s¢jour a 1’hopital plus long mais aussi la non-utilisation des prescriptions ou
I’incompréhension des plans de traitement entrainant des complications plus fréquentes ou plus
graves (141).

Pour conclure cette partie, I’é¢tude de Cho et al. a démontré que la littératie en santé chez les
personnes agees a des effets directs sur la santé (114). La connaissance de la maladie, un
comportement sain, 1’utilisation des soins préventifs, une meilleure observance aux médicaments
ne sont pas des facteurs intermédiaires significatifs a travers lesquels la littératie en santé affecte
I'utilisation des services hospitaliers. Contrairement aux attentes, les liens entre la littératie en
santé, 1’état de santé et 1’utilisation des urgences ont tendance a étre directs plutdt qu’au travers
de facteurs intermédiaires. La littératie en santé est directement et positivement reliée a 1’état de
sante autoévalué, la connaissance de la maladie et les soins préventifs, et a un effet negatif direct
sur I’hospitalisation et les urgences. A part la littératie en santé, les comportements de santé sont
la seule variable trouvée comme étant significativement corrélée avec 1’état de santé percu. Ces
découvertes suggerent donc qu’une amélioration de la littératie en santé peut étre une stratégie
efficace pour améliorer directement 1’état de santé et réduire 1’utilisation couteuse de 1’hdpital et
des urgences par les personnes agées (114).
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Outils disponibles pour gérer une littératie en santé faible chez les patients

Pour les pharmaciens dans le monde entier et les autres professionnels de sante, identifier un
patient avec une littératie faible, communiquer avec lui et présenter I’information a propos des
médicaments au patient de fagon compréhensible est un véritable challenge (145). Les praticiens
dépendent de supports écrits pour fournir des instructions compréhensibles et renforcer les
informations orales (146). L’information donnée oralement peut aider les patients pour la prise
correcte de leurs médicaments. Cependant, les informations orales seules ont tendance a étre
moins comprises et retenues que les formes écrites. La compréhension de I’information écrite est
soumise a la littératie en santé du patient (146). Certains groupes de patients comme les
personnes agees, les personnes malvoyantes, et les patients avec une littératie faible ont
potentiellement des problemes pour accéder et comprendre les informations écrites. 1ls ont donc
un risque important d’étre non observant (147).

Tableau 11: Stratégies pour améliorer le comportement d’observance (138)

Diffuser I’information Simplifier I’administration du Enseigner les compétences pour
des médicaments traitement I’autogestion du traitement
Information Etiquettes claires - Emballage facile a | Programme de formation pour
audiovisuelle utiliser - Formes de dosage approprié I’administration du traitement

Education individuelle | Aides pour I’observance Instructions d’autogestion
ou en groupe
Instructions écrites Renouvellement pratique
(brochures ou notices)
Nombre réduit de médicaments et doses
journaliers — Traitement sur mesure

Les solutions possibles pour les personnes agées sont 1’utilisation d’une police plus grande,
un traitement avec un dosage et un nombre de prise optimisés et 1’utilisation d’un pilulier pour
aider la prise (148). Eduquer les seniors dans les services de santé est une solution, en mettant a
disposition un tutoriel (124).

Les professionnels de santé devraient toujours expliquer chaque concept du plan de
traitement puis évaluer la compréhension et le rappel du plan clinique pour chaque patient. Cette
confirmation peut étre faite avec un modeéle appelé le « teach-back » (46). Chaque patient doit
présenter son plan de soins, répéter les instructions, montrer physiquement les étapes impliquées
dans la tdche ou reformuler ce qu’il a compris des documents présentés pour que les
professionnels de santé puissent donner une éducation supplémentaire axée sur ce que le patient
n’a pas compris. Une éducation continue jusqu’a ce que la personne ait compris s’appelle le
« teach-to-goal » ou «teach-to-mastery » et est efficace (46). Les professionnels de santé
peuvent aider les patients avec une littératie en santé limitée en enseignant étape par étape, en
présentant I’information la plus importante en premier et en réduisant la difficulté de lecture des
documents liés a la santé (prospectus et signalisation des hépitaux, bureaux médicaux, cliniques)
a un niveau de fin d’élémentaire ou en dessous. Le « plain language » ou langage courant,
familier doit étre utilisé. Pour cela, il faut utiliser des mots simples, éviter 1’utilisation de termes
médicaux ou bien les expliquer par exemple I”hypertension artérielle soit pression du sang haute.
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Une combinaison du « teach back » et « plain language » serait idéale car ces deux méthodes
sont complémentaires (63). De plus, il faut encourager le patient a partager ses difficultés en
créant un environnement de confiance, sans honte (63).

Les praticiens devraient aussi utiliser des supports non écrits pour communiquer des
informations importantes a des patients avec une littératie en santé limitée (43). Méme les
personnes ayant une littératie suffisante préférent souvent des supports non écrits comme les
livres illustrés, les vidéos, les fichiers audio (43). L’utilité des programmes télévision et vidéo a
été démontré (149). Les télévisions des salles d’attentes pourraient montrer des vidéos sur des
sujets médicaux ou la nutrition appropriées pour les patients. La télévision pourrait utiliser des
programmes promouvant la littératie en santé (124). La technologie peut aider la communication
d’idées complexes grace aux images, vidéos, systemes téléphoniques et interfaces informatiques
automatiques tels que des agents virtuels animés et «talking touch-screens » (46). Des
technologies multimédia plus sophistiquées, comme un ordinateur avec des programmes
intéractifs concus pour les adultes avec une littératie limitée, offrent une variété de choix sur
I’utilisation et I’interaction du patient avec 1’ordinateur. Avec certains programmes les patients
peuvent choisir de voir et entendre I’information a propos d’un aspect particulier de la maladie
qui les intéresse (1). Certaines présentations interactives évaluent les réponses des patients et
créent une presentation personnalisée en fonction des réponses. De nombreux outils sont utilisés
pour préparer les patients a la chirurgie, communiquer un consentement éclairé, traduire une
information pratique (149). Le texte est limité et les mots difficiles ou méme chaque mot de
I’écran correspond a un fichier audio que le patient peut écouter. Les patients dont la langue
maternelle n’est pas celle officielle expriment le besoin pour une information vidéo et visuelle
disponible en plusieurs langues (1).

L’information basée sur les images est une autre solution qui peut étre bénéfique pour les
patients de tous niveaux de littératie, en particulier ceux avec une littératie limitée (63, 131). Les
images permettent d’augmenter 1’attention, la compréhension, la mémoire et I’observance aux
traitements en particulier quand elles sont combinées a des instructions écrites ou orales ce qui
améliore 1’état de santé (références ultérieures). Pour que les patients tirent bénéfices des aides
imageées, les designers doivent prendre en compte le niveau d’éducation du groupe concerné,
I’environnement culturel et écologique. Les aides imagées qui sont utiles dans une population
peuvent de ne pas I’étre dans une autre (131). La principale inquiétude est que I’utilisation
d’illustration distrait les personnes du texte. En général, les illustrations devraient étre utilisées
seulement quand elles peuvent éviter un texte long (24).

En complément, les pictogrammes peuvent étre une option adaptée pour aider la
communication et le conseil pharmaceutique puisqu’ils peuvent communiquer des instructions
des médicaments et des concepts vitaux comme les effets indésirables aux patients (161, 159,
162). Les humains ont une preférence cognitive pour les informations a base d’image plutét que
de texte (222). Pour cela, les pictogrammes doivent étre congus de fagcon simple, claire, et étre
capables de transmettre leur sens a tous les patients y compris les personnes illettrées et les
personnes ageées (145). Le succes des pictogrammes dépend donc d’une conception rigoureuse et
d’une évaluation utilisant une méthode appropriée. Enfin, il faut trouver le meilleur moyen

d’utiliser ces pictogrammes en pharmacie (145). L’utilisation de pictogrammes nécessite un
53



temps de conseil plus long puisque le pharmacien doit enseigner aux patients comment « lire » le
pictogramme. A part cet aspect négatif, les pictogrammes sont une aide valable permettant aux
patients d’avoir une information accessible et aux pharmaciens de remplir ainsi leur
responsabilité de conseil pharmaceutique a tous les patients et ¢’est ce que nous verrons dans
cette partie (145).

3. Les pictogrammes

Ma recherche bibliographique sur ’utilisation des pictogrammes pour communiquer des
instructions de santé se limite aux documents récents postérieurs a 1998, date a laquelle Dowse a
publié une rétention des écrits exhaustive sur ’utilisation des pictogrammes en pharmacie avec
I’ensemble des données de 1’époque (145).

3.1. Définition des pictogrammes

Le Larousse donne 2 définitions au mot « pictogramme »:

-« Dessin figuratif ou symbolique reproduisant le contenu d'un message sans se référer a
sa forme linguistique. Cette forme de pré-écriture se rencontre chez les Indiens
d'’Amérique et les Esquimaux. »

-« Signe ou dessin schématique normalisé et destiné a renseigner les voyageurs dans les
réseaux ferroviaires, les aéroports, a figurer des objets ou des faits sur une carte. »

Les pictogrammes ont été développés sur la base: “A picture worth a thousand words”
(traduction libre : les images valent un millier de mots) (152). Les pictogrammes sont des
représentations graphiques de concepts a travers une synthése visuelle, utilisés pour
communiquer des messages a une audience vaste (153). IIs sont destinés a I’information rapide et
compacte du public et généralement congus pour étre efficaces sans utiliser des mots. Ils peuvent
étre vus a distance, méme dans des conditions visuelles difficiles (brouillard sur les routes). Ils
peuvent étre compris par des personnes avec différents niveaux de littératie et une langue
différente (153). lls sont donc un langage universel qui transcende les barriéres culturelles et de
la langue et peuvent étre compris par tous. Grace a leur nature graphique et leur style assez
réaliste, les pictogrammes sont largement utilisés pour indiquer les lieux publics comme les
toilettes, les aéroports, les stations de train (figure 10) (154).
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Figure 10 : Pictogrammes utilisés dans les lieux publics (154, ISO 7001: Public Information Symbols)

Ils sont également utilisés sur les panneaux de signalisation routiére et les étiquettes de danger
des substances chimiques (figure 11).
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Figure 11 : Pictogrammes internationaux de danger des substances chimiques (155)

Les pharmaciens dans le monde ont un devoir moral, éthique et souvent légal de conseiller
leurs patients pour une utilisation sure et efficace des médicaments (145). L’incorporation de
pictogrammes dans les instructions pourrait aider le pharmacien dans cette tdche (145). Les
pictogrammes sont un outil de communication, utilises comme complément de 1’information
orale (rapidement oubliée) et écrite (peu comprise), pour faciliter la prise de médicaments et

éviter les erreurs. Leur but ultime est 1’amélioration de 1’efficacité et la sécurité des médicaments
(156).

La premicre véritable initiative pour le développement d’un set de pictogrammes
standardisés pour la pharmacie a commencé en 1987 par I’USP (145). La Convention USP
définit les pictogrammes pharmaceutiques comme des images graphiques standardisées qui
aident a communiquer les instructions des médicaments, les précautions et/ou les avertissements
aux patients et consommateurs (157). 81 pictogrammes pharmaceutiques USP sont disponibles
en ligne (158).

Les pharmaciens de Military and Emergency Pharmacy Section (MEPS) de la Fedération
Internationale Pharmaceutique (FIP) sont impliqués dans les soins humanitaires lors desquels il
n’y a souvent pas de langue commune avec les patients (159). Pour ces raisons, la MEPS a
développé un projet pour concevoir et développer des pictogrammes pour les étiquettes de
médicaments.
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La FIP définit les pictogrammes comme des symboles descriptifs qui aident a communiquer
I’information concernant les médicaments et la santé et peuvent étre incorporés pour insister sur
les points de conseil clés. Leur aide permet de réduire la quantité de lecture nécessaire et motive
les patients pour suivre les instructions des médicaments. De plus, ils permettent de couvrir les
barriéres de communication liées a la littératie en santé, aux différences de langue et de culture
(152). Les pictogrammes utilisés dans notre étude font partie de la base de la FIP.

Tableau 12 : Exemples de pictogrammes de la FIP

Prendre un comprimé Mal de téte Douleur au dos Fatigue
W #
p I \
-2 2z z 4
Vomissement Ne pas prendre avec de Injection intramusculaire Toux

I’alcool

%

Brulure d’estomac Démangeaisons A inhaler Vision trouble
%’ ls‘
g A

3.2. Utilisation des pictogrammes

Pour aider la communication de I’information concernant 1’indication d’un médicament, les
bénéfices attendus, la prise, la durée du traitement et les effets indésirables potentiels, de
nombreux formats incluant des pictogrammes peuvent étre concus par les pharmaciens :
étiquette, fiche d’information pour un médicament et calendrier de prescription combinant tous
les médicaments (159, 161, 162).

3.2.1. Importance de I'information écrite

L’information écrite des médicaments peut avoir différentes formes allant d’une notice d’une
page a une brochure avec des textes plus longs. Elle est de plus en plus importante a travers le
monde et sa mise a disposition est exigée par la loi dans de nombreux pays. Par exemple, dans
I’Union Européenne, 1’ensemble des médicaments prescrits doivent étre accompagnés d’une
notice d’information et son contenu est approuvé par le gouvernement. Cette notice est
habituellement imprimée des 2 cotés et insérée dans la boite. Elle contient de I’information
détaillée, en petits caractéres,. Aux Etats Unis, la plupart des patients ont une notice générée par
I’ordinateur de la pharmacie (146). Dans les deux cas, les notices sont la premiére source
d’information officielle donnée aux patients.
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L’information écrite sur les médicaments a un impact a la fois positif et négatif. Elle a le
potentiel d’augmenter la connaissance, 1’0bservance et la satisfaction des patients ayant des
compétences de lecture suffisantes (146). Cependant, elle peut générer de I’anxiété et un arrét
prématuré du traitement a cause de la peur des effets indésirables possibles. De multiples
facteurs peuvent influencer 1’utilisation de I’information écrite par les patients : le document en
lui-méme (lisibilité, présentation), le patient (littératie en santé, role du professionnel de santé,
facteurs démographiques, health locus of control, coping style, modéle de croyance en santé) et
I’environnement (temps de provision et I’expérience) (24).

L’information écrite a destination du patient est souvent mal adaptée et peu lisible ce qui
remet en question son utilité (161, 163). Les documents écrits des médicaments sont d’un niveau
de lecture d’environ fin de secondaire (10,7°™ année d’études pour la warfarine (164) et 12-
13" année d’étude pour les médicaments ophtalmiques (162) ce qui est au-dessus du niveau de
compréhension de la moitié des Américains (162, 166). Cet écart représente une barriere
significative empéchant les patients d’utiliser correctement les médicaments prescrits, pouvant
étre vitaux (166). Le format, la présentation de 1’information écrite et 1’utilisation de I’espace a
un effet majeur sur la compréhension et la récupération d’informations (161). Une taille de
police des étiquettes inférieure & 12 nécessite une acuité visuelle d’au moins 20/50, ce qui rend
leur lecture difficile pour de nombreuses personnes, en particulier les personnes agées (133). Une
information bien congue, attirante et facile d’utilisation, est plus susceptible d’étre lue et
comprise par les patients (161).

3.2.2. Notices d’information

La notice d’information est la méthode la plus répandue pour communiquer des informations
de santé et renforcer celles données par les professionnels de santé, comme les patients
retiennent seulement 20% de ce qu’ils entendent (167). La notice améliore la connaissance des
patients, leur participation active dans les décisions de santé (167), I’observance au traitement
(167) et les conséquences sur la santé (168). Malgré la demande des patients pour de
I’information sur les médicaments, seulement 40% a 89% d’entre eux lisent les notices (24). Ces
personnes lisent I’information en détail ou partiellement ou déleguent la tiche a quelqu’un
d’autre (24). Les sections d’intérét sont 1’indication, les effets indésirables potentiels, le dosage
et I’administration du médicament (24). Selon Steinmetz (2005), environ 50% des notices
contiennent des informations de précaution spécifiques pour les personnes agées (169).
Seulement 56% ont des informations sur le dosage et 16% précisent les quantités en mg (162).
D’aprés Marroum (2002), les notices ont une information non actuellisée et de faible qualité a
propos de la pharmacocinétique et pharmacodynamique (162). Le manque d’information dans la
langue maternelle du lecteur constitue une barriére significative pour accéder a I’information et
compromet 1’utilisation et 1’acceptabilité de la notice (161). Une littératie en santé plus faible et
un nombre de médicaments prescrits plus grands sont indépendamment associés a une mauvaise
compréhension des instructions sur les notices des medicaments (21). Les patients de tous
niveaux de littératie ont une meilleure compréhension des notices qui contiennent des
instructions simples plut6t que multiples (22) et un schéma simplifié (162), d’ou I’importance de
simplifier les notices et d’utiliser des pictogrammes.

57



En Europe, I’information écrite des médicaments est disponible pour les patients depuis
1977. Cependant, a cause de variations considérables au niveau du contenu et du format, I’Union
Européenne a publié la directive 92/27/EEC en 1992 qui oblige 1’ensemble des médicaments a
usage humain d’étre accompagnés d’un emballage avec une étiquette et d’une notice
d’information écrite dans I’emballage (24). La Commission Européenne a ainsi reconnu
I’importance des informations sur les médicaments pour les patients. Les notices avec un ton,
une longueur et une conception orientés vers le patient peuvent aider la prise de médicament
optimale (172). Cette notice doit donner une information complete et compréhensible (168). Elle
doit refléter les résultats des consultations avec les groupes de patients cibles pour assurer qu’elle
soit lisible, claire et facile a utiliser et ainsi maximiser son utilisation par les enfants et
adolescents, les personnes avec une littératie faible et celles avec une acuité visuelle diminuée.
Les industries pharmaceutiques sont encouragées par la Commission Européenne a utiliser des
spécialistes pour la conception des notices dans le but de permettre une navigation facile et
I’accés a I’information. Quelques lignes directrices pour assurer la lisibilit¢ de la notice
d’information pour les médicaments a usage humain sont détaillées ici (173):

- Il est important de choisir une police dans laquelle les lettres et les chiffres comme « i »,

« | » et « 1 »peuvent étre facilement distingués les uns des autres.

- La taille de la police devrait étre aussi grande que possible pour aider les lecteurs en
particulier ceux qui sont agés. Differentes tailles de texte peuvent étre utilisées pour
permettre a I’information clé de ressortir et faciliter la navigation dans le texte (174).

- Le texte ne devrait pas étre aligné des deux cotés du document. Le contraste entre le texte
et le fond est important. L utilisation de fond blanc et espace blanc est utile en particulier
pour les personnes agées. (162, 174)

- Utiliser une syntaxe et des mots simples avec peu de syllabes. Les longues phrases ne
devraient pas étre utilisées. Les longs paragraphes peuvent entrainer de la confusion en
particulier pour les listes d’effets indésirables.

- Utiliser un style actif est préférable a la voix passive : « prendre 2 comprimés » au lieu de
« 2 comprimés devraient étre pris ».

- Les abréviations et acronymes ne doivent pas étre utilisés a moins d’étre appropriés. Les
termes médicaux devraient étre traduits de fagon a étre compris par les patients.

Les notices utilisées en France sont pliées en plusieurs fois sur du papier fin avec une grande
quantité d’information, écrites en tout petit et insérées dans I’emballage. Elles peuvent ne pas
remplir le réle souhaité par les professionnels de santé (24).

Dans le cas de ’automédication, la notice prend toute son importance et est essentielle pour
éviter I’utilisation inappropriée de médicament (surdosage et sous dosage) et donc maintenir la
sécurité et optimiser 1’efficacité. Dans le cas d’une prescription, la notice permet de faire le lien
entre I’information du médecin, du pharmacien et le patient et de compléter et renforcer cette
information (168).
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Les notices doivent étre développées avec la participation des patients, surtout ceux avec une
littératie faible, pour assurer la compréhension de messages courts et précis utilisant des mots
familiers et des icbnes reconnaissables (22). Dickinson et al. ont testé les notices pour voir quelle
conception serait la plus efficace pour les patients (172). Les patients rapportent les problemes
suivants : les notices sont trop longues, peu maniables et trop verbeuses pour étre facile a utiliser.
L’ordre des parties donné par la Directive n’aide pas toujours. Les noms des sections doivent
étre plus avenants, plus faciles & comprendre pour les patients. L’utilisation de questions dans les
titres les rend trop long et complexe. Au sein de 1’Union Européenne, les différences de culture
doivent étre prise en compte dans les notices entre les différents pays. De plus, la taille de la
police n’est pas uniforme entre les différents pays de 1’Union (Royaume-Unis: 12 points,
recommandations de I’UE : 8 points, difficultés de lecture : au moins 14 points).

L’article 62 de la directive 2001/83/EC conseille d’utiliser des images, des pictogrammes et
autres graphiques pour aider la compréhension de I’information mais en excluant tout élément de
nature promotionnelle (168, 173). lls doivent étre seulement utilisés pour faciliter la navigation,
clarifier ou mettre en évidence certains aspects du texte et ne doivent pas remplacer le texte
actuel. Une étude peut étre requise pour assurer que leur sens est généralement compris et qu’ils
n’entrainent pas de confusion. S’il y a un doute, a propos du sens d’un pictogramme particulier,
il ne devrait pas étre utilisé. Des tests peuvent étre nécessaires quand les symboles sont utilisés
dans d’autres langues (173).

Bernardini et al. ont étudié¢ la compréhension des notices avec 1’utilisation de pictogrammes.
La plupart des personnes (74,3%) trouve I’utilisation des symboles utile pour trouver
I’information nécessaire (168). D’aprés Morrow (175), I’information a propos de la dose et du
moment d’administration est comprise plus rapidement et de facon plus correcte quand une frise
chronologique et du texte sont utilisés en association et non séparément (162). Les patients, avec
des notices contenant des icones ou graphiques pour traduire les risques et bénéfices, sont
significativement plus susceptibles de prendre leur médicament qu’avec la notice classique
contenant seulement du texte (162). La présence de pictogrammes améliore significativement
’acquisition et la compréhension de 1’information des médicaments. La compréhension des
notices passe de 53% (sans icone) a 73% (avec icone) (167, 177). C’est pourquoi les notices avec
des pictogrammes ont été développées.

Il est évident qu’il n’y a pas qu’un seul format de notice qui convient pour tous et pouvant
satisfaire le besoin d’information de tous les patients. Les pictogrammes devraient donc étre
intégrés avec précaution dans les notices a c6té du texte associé en étant bien congus et pré testés
pour la population cible. Une approche ciblée devrait étre adoptée pour concevoir I’information
pour une population avec des besoins spécifiques. Les utilisateurs de la notice devraient étre
impliqués dans toutes les étapes de conception de la notice. La compréhension de la notice doit
étre évaluée avant d’étre utilisée chez les patients. Cela représente un véritable challenge pour les
autorités régulatrices des pays avec des populations multilingues et multiculturelles dans laquelle
la littératie varie grandement (161).

59



3.2.3. Etiquettes

Selon la directive 2001/83/EC, I’information de 1’étiquette doit étre lisible, clairement
compréhensible et indélébile. Le nom du médicament doit étre écrit en Braille sur ’emballage
(168). Cependant, la comprehension des etiquettes reste difficile (178). 30% des personnes agées
ne comprennent pas I’information des étiquettes des médicaments prescrits en particulier les plus
ageées et avec le moins d’éducation (162). La taille de la police influence la lisibilité et la
compréhension des étiquettes (162). Les patients plus jeunes comprennent bien les étiquettes peu
importe la taille de police, contrairement aux personnes agées qui ont un rappel et une
compréhension significativement plus faible apres lecture d’une étiquette avec une police petite
(162). Les patients de tout age préferent les étiquettes avec une police plus grande et des
catégories plutot qu’une simple liste (162). Les patients avec une littératie faible sont 3,4 fois
moins susceptibles d’interpréter les étiquettes « classiques » correctement (21, 22, 178). Prendre
un plus grand nombre de médicaments prescrits est aussi significativement associé a une
mauvaise compréhension (21, 22, 178). De plus, ’ensemble des patients comprennent mieux les
instructions avec une seule étape que plusieurs (21, 22, 178). L’étiquette doit avoir un fond
blanc, un langage simple et une organisation logique pour améliorer la lisibilité et la
compréhension (89, 162, 178).

La FIP a développé des étiquettes contenant des pictogrammes (figure 12) pour aider leur
compréhension.

Fa | | . Administrator

RX# 2341 2011/08/12
REF # B4B6 /AAE FD90 6B06

=)l

GIVE USING MEDICATION SPOON THREE TIMES

DAILY. TAKE WITH WATER.
CQuantity: 5 Refills:2

Figure 12 : Exemple d’étiquette avec des pictogrammes développée par la FIP

En France, des pictogrammes présents sur les emballages des médicaments indiquent le
risque lié a la prise de médicament et son effet sur la conduite. La consommation de substances
psychoactives comme les sédatifs, anxiolytiques ou antidépresseurs a un potentiel effet négatif
sur la capacité de conduire. Les aides visuelles, comme les pictogrammes, permettent
d’améliorer la compréhension du risque (179). En 2005, I’Union Européenne a suggéré
I’introduction de pictogrammes harmonisés sur les emballages des médicaments ayant un impact
sur la conduite. Ces pictogrammes sont bases sur la classification européenne des médicaments
selon leurs effets dans I’European Road Sadet Action Programme (179). Quelques pays
européens ont déja développé ces pictogrammes mais 1’utilisation sur les emballages est
obligatoire Iégalement seulement en France (Ministere de la santé et solidarité 2005) et en
Espagne (179, 180). La France est le seul pays ou ce systeme de pictogrammes est développe et
imprimé sur les emballages de tous les médicaments en fonction de leur niveau de risque
(catégories 1 a 3).
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Cependant, les pictogrammes existants en France (sous la forme du modele triangulaire) ont le
désavantage de ne pas montrer tous les niveaux de risque existants sur une seule image comme le
montre la figure 13.

Attention, danger :
Soyez prudent Soyez trés prudent ne pas conduire
Ne pas conduire Ne pas conduire sans I'avs Pour la reprisa de la conduite,
sans avair  [a notice CINEZXYE] d'un professionnel de santé demandez I'avis 'un médecn

Figure 13: Pictogrammes triangulaires representant le risque
lié a la conduite suite a la prise du médicament (179)

Considérant cela, un nouveau systeme de pictogrammes sous la forme d’une échelle (figure 14)
est développé par European DRUID Project (DRiving Under the Influence of Drugs, medicines
and alcohol). L’ensemble des niveaux de risque sont représentés sur une échelle horizontale de la
catégorie 0 (pas de risque) a 3 (risque sévere) ce qui permet de situer clairement chaque niveau
de risque entre 0 et 3. Une échelle de couleur est associée a chaque catégorie car les personnes
ont tendance a associer le rouge au danger, le jaune a I’attention et le vert a la sécurité.

%
a) Yourrisk in traffic $ Be careful!
-V Reood the patent
A =\ in‘ormaton laafiet
tefore diving
8
b) Yourrisk in traffi ] Be very careful!

_. 5 2 Dent drive without
the advice of your

GP or phammacis:

c) Yourrisk in traffic ! Atlenton:danger!
Do not dive. Seek
_. medical advice
be‘ore deiving again

Fig. 2. Rating model pictogram with side-text: (a) category 1.
(b) category 2; and (¢) category 3 (color figure available online)

Figure 14: Pictogrammes sous la forme de frise representant le risque
lié & la conduite suite a la prise du médicament (179)

Monteiro et al. ont évalué et comparé I’efficacité de ces 2 types de pictogrammes sur la
compréhension, 1’estimation du niveau du risque sur la conduite et I’intention de changer le
comportement. Dans cette étude, I’échelle horizontale est mieux comprise que le systéme de
triangle utilisé en France. Bien que la majorité des personnes ait compris que les pictogrammes
sont lies au comportement de conduite, seulement moins de 10% comprennent complétement le
modele avec le triangle et environ 36% pour le modele avec échelle (179). Le modele avec
échelle permet de significativement mieux associer le pictogramme au risque liant la prise de
médicament et la conduite que le triangle. Les triangles conduisent a une surestimation du risque
pour le niveau 1 et une sous-estimation pour le niveau 3 (179). 78,8% des participants pensent
qu’ils sont susceptibles de changer leur comportement de conduite s’ils sont confrontés a ces
pictogrammes. La valeur ajoutée du texte adjacent n’a pas ¢été démontré ce qui montre
I’importance du pictogramme (179).
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3.2.4. Plan de traitement

Pour assurer que les pictogrammes soient faciles a utiliser, le concept de fiche d’information
(ou « story-board ») a été développé par le MEPS (tableau 13). La fiche d’information sépare les
aspects fondamentaux des conseils sur le médicament en 4 composantes séparées, comme une
histoire. L’utilisation d’une colonne verticale avec le contour d’un corps humain permet de
mettre en évidence I’indication. 3 lignes horizontales séparées indiquent la dose et la voie
d’administration, la fréquence et I’information auxiliaire (152).

Tableau 13 : Fiche d’information avec des pictogrammes développée par la FIP (152)
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Mechen Doy X Detwl Faby 27, 200K
Diections! Taon 2 thlets tw 3

Drgerisation: (-0

hite P e f Take 2 tablets with water

BB

ap— ' In the moring and night

Kup out of reach of children and infants

@

L’utilisation de la fiche d’information avec des pictogrammes est utile pour le conseil de
médicaments, notamment dans un contexte humanitaire ou les barriéres de la langue sont
importantes. Le calendrier de prescription permet de combiner I’ensemble des médicaments pris
par le patient (tableau 14).

Tableau 14 : Exemple de calendrier développé avec les pictogrammes de la FIP
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3.2.5. Instructions de sortie

Les instructions de sortie de I’hopital des patients sont une information importante et critique
pour la gestion des actions de soins recommandées a la maison (181, 230). Cependant, ces
instructions écrites sont souvent difficiles a comprendre et a retenir pour les patients avec une
faible littératie afin de les suivre précisément a la maison (181). Une proportion significative des
personnes agées quittent 1’hopital avec des plans de soins postopératoires et de rééducation
complexes mais plus d’un quart de ces patients ne sont pas préparés et rentrent chez eux avec
une compréhension limitée des instructions de sortie (181). Cette compréhension limitée conduit
a un échec de 1’observance de ces instructions, et des taux de complications élevés conduisant a
une réadmission colteuse et a une augmentation de I’utilisation des urgences (181). Les
pictogrammes permettent de décrire aux personnes agées chaque étape d’une procédure et de
simplifier les instructions de sortie complexes et longues consistant en de multiples actions
(181).

3.2.6. Information statistique

L’information statistique sur le risque de santé est difficile a comprendre et peut entrainer de
la confusion (182). Présenter I’information statistique sous forme de pictogrammes peut réduire
I’influence des raisonnements anecdotiques pour les choix de traitements (183). En effet, les
patients ont tendance a rejeter les raisonnements statistiques en faveur de raisonnements
anecdotiques qui ont une influence excessive sur la prise de décisions médicales des patients. Il
peut étre plus facile de s’identifier a une expérience personnelle spécifique concréte qu’une
personne « moyenne statistique », abstraite. De plus, 1’information anecdotique donne souvent
une dichotomie claire (soignée ou non) plutot qu’un risque estimé. Les décisions prises dans des
situations incertaines sont souvent influencées par les émotions, générées par les informations
anecdotiques, influencant donc la décision. Les pictogrammes réduisent la dépendance des
personnes a I’information anecdotique en changeant le sentiment et la perception du risque des
personnes et les bénéfices du traitement (183).

Les patients surestiment toujours le risque, d’autant plus quand il est présenté verbalement
plutét que numériquement (162). Utiliser un langage pour communiquer un risque (tres fréquent,
fréquent, peu fréquent, rare, trés rare), comme décrit dans les lignes directrices EC, conduisent a
une surestimation significative du risque d’effets indésirables par rapport a une présentation
numeérique, plus proche du risque effectif (162). Cette surestimation du risque pour la santé
entraine une prise significativement plus faible du médicament.

3.2.7. Association des pictogrammes a I'information écrite

Comme montré dans 2 études (184, 185), associer les informations écrites avec les
pictogrammes augmente la compréhension des informations sur les médicaments. Les
pictogrammes ne devraient pas étre utilisés comme unique source de communication car ils ne
communiquent pas le niveau de détails nécessaire pour une compréhension correcte de
I’information pharmaceutique pouvant conduire a une mauvaise interprétation (125, 133, 145,
147).
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Les pictogrammes utilisés seuls sans texte ont un rappel plus faible de I’information par
rapport au texte seul selon Sojourner et al. dans une population avec une faible littératie. Le
méme résultat peut étre observé dans une population agée a cause de leurs facultés diminuant et
leur non familiarité avec les pictogrammes (145). Le texte qui accompagne l’image guide
I’interprétation. Cependant, les personnes avec une littératie limitée peuvent ne pas considérer le
texte et essayer de comprendre le message en devinant le sens de I’image. De plus, quand le texte
inclut un concept abstrait, les images peuvent étre interprétées difféeremment méme par des
personnes avec une littératie élevée (186, 187). Les images peuvent générer une grande variété
d’associations (187).

L’association des pictogrammes a I’information écrite ou une communication verbale
renforcée semble étre la plus prometteuse des options en particulier pour les personnes a faible
littératie pour communiquer des instructions concernant les médicaments ou de I’information de
santé (146, 145, 188). Il est important de tester les images et de les accompagner de sous-titres
pour guider la compréhension du contexte (187).

3.3. Impact des pictogrammes

La grande majorité des personnes ayant répondu a 1’étude de Dowse et al. en 2003 (147) ont
trouvé qu’inclure des pictogrammes sur des étiquettes de médicaments est une bonne idée et que
les pictogrammes seraient une aide précieuse pour aider les personnes a se rappeler comment
prendre leurs medicaments, particulierement pour ceux ayant des difficultés a lire les instructions
écrites (147). Nous allons voir maintenant I’impact des pictogrammes sur [’attention, la
compréhension, le rappel et I’observance des patients aux instructions des medicaments.

3.3.1. L’attention

Dans sa rétention des écrits, Houts montre que les patients recevant des prospectus avec des
images sont significativement plus susceptibles de les lire. Les images attirent I’attention pour
les documents d’éducation de santé (187). Comme 1’a dit Choi, chez les personnes agées, les
dessins avec des lignes simples sont préférables aux images plus complexes car ils ont peu de
détails distrayants. Les personnes avec une littératie faible ont tendance a étre attirées par des
détails non pertinents. De plus ces dessins sont neutres au niveau culturel (181). Donc les
pictogrammes simples augmentent 1’attention des personnes a I’information importante.

3.3.2. La compréhension

La compréhension est le procédé d’interprétation du sens des mots ou images pour
comprendre leur sens collectif. Elle differe du rappel qui est un proceédé pour extraire des mots
individuels ou des éléments d’image de la mémoire (187). Les pictogrammes peuvent
communiquer rapidement des concepts et des instructions en évitant des problemes liés a une
littératie insuffisante ou un manque de familiarité du language (171, 189, 190). L’utilisation des
images améliore la compréhension des patients sur la fagon de prendre leurs médicaments en
particulier quand les images sont utilisées en combinaison avec des instructions écrites ou orales
(133).
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Les images aident le développement d’un mod¢le mental qui permet la résolution de problemes.
Des évaluations comparatives menées par Mihalcea et al. en 2008, sur des représentations
visuelles et linguistiques, ont démontré que la comprehension est améliorée en utilisant des
descriptions visuelles de I’information. Ces représentations imagées permettent de communiquer
des informations courtes et simples méme a travers les barrieres de la langue (190).

De cette facon, les pictogrammes pharmaceutiques peuvent aider les patients & comprendre
I’information des médicaments (133) quand ils sont utilisés en combinaison avec une
information orale ou écrite. Cependant, des études montrent que la compréhension des
pictogrammes n’est pas toujours évidente (147, 189).

Tableau 15: Etudes portant sur la compréhension des pictogrammes

Source But de I’étude Résultats Conclusion
Sojourner | Mesurer ’effet des | Les patients ayant recu un texte | La compréehension est
RJ et | images sur la|avec des images préferent ce | considérablement
Wogalter | compréhension des | format et sont 1,5 fois plus | amelioree quand les
MS (232) | patients de | susceptibles de répondre | images sont reliees a
calendrier de | correctement que les personnes | ’information dans le
médicaments avec | ayant recues seulement du texte. | texte alors que les images
différents formats : | De plus, cet effet est plus prononcé | seules, qui ne sont pas
texte seul, images | chez les personnes immigrées, | reliées au texte n’ont pas
seules, texte et|avec une éducation inférieure au | d’effet bénéfique sur la
image redondants, | secondaire et chez les femmes | compréhension. Les
texte avec | (187). images facilitent plus la
quelques images et compréhension de
sans instruction I’information orale que
(groupe contréle). I’information écrite
Hwange | Mesurer ’effet de | L’ajout d’illustrations améliore la | Les illustrations utilisées
et al. | ’ajout performance de 5-7% des sujets et | dans cette étude donnent
(191) d’illustrations pour | diminue les performances de 7-9% | donc peu ou pas de
la compréhension | des sujets. Les participants de cette | bénéfice pour la
des notices | étude ont une trés bonne | compréhension des
d’instructions des | compréhension de 3 notices | patients des notices.
médicaments simples sans aide visuelle, ne
laissant pas I’opportunité a 1’ajout
d’illustrations d’avoir un effet
positif quelconque. Dans le cas des
2 notices plus compliguées ou de
nombreux  patients ont des
difficultés a comprendre
I’intégralité, I’addition
d’illustrations a des effets positifs
et négatifs sur la compréhension
chez un nombre de patients
équivalents.
Soares Mesurer la Seulement 10 pictogrammes
(2012) capacité des|sur 15 sont compris. La
(156) clients de | compréhension de certains
pharmacies dans la | pictogrammes est significativement
région de | influencée par le niveau de
Lisbonne scolarité, 1’age et la fréquence
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(Portugal) a
comprendre  des
pictogrammes

USP en établissant
un lien avec leur

d’utilisation de médicaments

profil
socioéconomique.
Hameen | Tester si  les|Le sens des pictogrammes est Cette étude montre
et al. | enfants compris par des enfants ayant fini | que le contexte dans
(2004) comprennent  les | I’école élémentaire. Méme les | lequel les pictogrammes
(192) pictogrammes pictogrammes bien compris | sont  testés a une
USP et si les|n’aident pas les enfants a mieux | influence sur les résultats.
pictogrammes comprendre les informations de la | En  effet, tester des
améliorent la | notice. Donner le sens des | pictogrammes seuls sans
compréhension des | pictogrammes  améliore  leur | les incorporer dans leur
notices par les | compréhension ultérieure. contexte, soit les notices
enfants. d’information, peut
exagerer leur utilite
Roberts | Tester la| Les pictogrammes sont bien | Ce plan d’action avec des
et al. | compréhension compris par les patients avec une | pictogrammes est bien
(2009) d’un plan d’action | éducation et une culture variable | compris par 3
(193) de I’asthme | (bons résultats aux tests de | populations atteintes
contenant des | compréhension). L’ensemble du | d’asthme. Il pourrait étre
pictogrammes plan a été bien compris par tous les | utilisé en pratique
congus patients qui ont été capable de | clinique.
spécifiguement raconter correctement les actions
appropriées a réaliser  dans
différentes situations cliniques.
Chan et | Etude de | Les facteurs occupation, age et | Pour étre efficace, les
Chan I’influence des | niveau  d’éducation  affectent | pictogrammes
(2013) facteurs liés au | significativement la performance | pharmaceutiques
(157) patient et aux | des individus pour deviner le sens | devraient  avoir  des

caractéristiques de
la conception des
pictogrammes sur
la compréhension
des pictogrammes
pharmaceutiques.

des pictogrammes (la fagcon dont
les personnes percoivent les
pictogrammes). La  distance
sémantique est la proximité de la
relation entre ce qui est représenté
sur le signe et ce qui est censé étre

représenté. La proximité
sémantique est le  meilleur
prédicteur  du niveau  de
compréhension  suivi  par la

simplicité, la concrétisation, le sens
et la familiarité. La familiarité est
la frequence a laquelle les signes
sont devinés. Les signes sont
concrets s’ils  représentent les
objets qui ont des connexions
évidentes avec le monde réel
contrairement aux signes abstraits.
Les signes sont complexes s’ils
contiennent beaucoup de détails ou
intriqués et simples  s’ils

connections évidentes et
directes avec des choses

familiéres et il est
recommandé que les
pictogrammes

pharmaceutiques soient

congus en considérant les
5 points précédents qui
influencent la
compréhension
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contiennent seulement quelques
éléments ou peu de détails

Webb et | Utiliser une | La majorité des pictogrammes | Il est donc nécessaire
al. (194) | approche centrée | entrainent la confusion, utilisent un | d’améliorer les
sur les patients | langage difficile et le texte et les | pictogrammes existants

pour peaufiner les | images sont souvent discordants

pictogrammes selon les participants. Certains
utilisés pour la | représentent des concepts pour
sécurité des | lesquels il est plus difficile
médicaments d’obtenir  une  représentation
prescrits chez les | mentale commune du
patients sans | comportement

prendre en compte

la littératie

Ces différentes études montrent donc bien que les images sont utiles mais qu’il existe des
situations ou les images peuvent interférer avec la compréhension en particulier chez les patients
avec une faible littératie (187).

3.3.2.1. Faible éducation et faible littératie

La littératie permet la compréhension des mots mais aussi des généralisations et des
abstractions. Les personnes avec une littératie faible peuvent donc ne pas comprendre
initialement le sens des pictogrammes plus complexes ou abstraits (195). Quand une image est
utilisée pour intégrer une information qui n’est pas comprise par le patient, I’'image sera sans
intérét. Les images qui représentent des concepts au-dessus de la capacité du lecteur peuvent
interférer avec la compréhension (187). Les lecteurs peuvent alors utiliser 1’image pour deviner
le sens, de fagon souvent incorrecte, en pensant avoir compris le message. Les images peuvent
distraire I’attention portée a 1’information écrite en particulier chez les lecteurs faibles qui sont
plus susceptibles de se concentrer sur des détails non importants de I’image. Les images simples,
sans détails hors sujet et distrayant, avec des sous titres faciles a lire, limitent ces problemes, en
particulier pour ceux avec une littératie faible (186, 187).

Chuang et al. ont comparé la compréhension de pictogrammes entre les professionnels de
santé et les patients avec une littératie faible (niveau d’éducation en dessous du secondaire). La
préférence et la compréhension des patients sont liées a 1’age et I’incompréhension est plus forte
a partir de 6 ans par rapport aux autres groupes d’dge. Les pictogrammes congus par les
professionnels de santé peuvent donc mal communiquer les instructions aux personnes avec une
littératie faible. Il existe des différences significatives entre les professionnels de santé et les
patients concernant la préférence des pictogrammes. La compréhension est significativement
différente entre ces 2 groupes pour 2 catégories de pictogrammes : le moment d’administration et
la prise avec le repas. Les patients avec une faible littératie doivent donc étre consultés pour le
développement des pictogrammes afin d’atteindre une meilleure compréhension (196). IOM
Report on Health Literacy 2004 met en évidence la discordance entre les soins de santé attendus
et les soins réellement délivrés en particulier chez les patients chroniques (196). Pour maximiser
les bénéfices thérapeutiques et la sécurité, nous devons avoir conscience que, bien que les
illustrations puissent étre utiles, toutes les instructions de médicaments devraient étre données de
facon a étre facilement comprises par tous, méme les personnes avec peu ou pas d’éducation.
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Pour assurer le bon développement d’étiquettes pour les instructions des médicaments, il faut
consulter un ensemble diversifié de patients pour s’assurer que les pictogrammes, 1’ensemble du
design, les mots et le format sont comprehensibles par toutes les personnes méme celles avec une
littératie faible (196).

Dowse et al. ont étudi¢ I’influence de 1’éducation sur I’interprétation des pictogrammes
(147). L’éducation a une influence significative sur Dinterprétation de la moitié des
pictogrammes présentés. En général, des différences significatives dans I’interprétation sont
mises en évidence entre les personnes avec seulement une éducation primaire et celles avec une
éducation secondaire. Le groupe avec une education supérieure (apres le secondaire) a une
interprétation significativement meilleure que les autres groupes. L’interprétation est donc
dépendante de 1’éducation et du développement des compétences de littératie visuelle.
Cependant, des interprétations erronées ont été notées dans tous les groupes, sans rapport avec le
niveau d’éducation (147). Les personnes avec une faible éducation ne sont pas familiéres avec
les conventions picturales (147) comme le slash ou la lecture d’une séquence de gauche a droite.
Elles peuvent voir le pictogramme comme une image continue et sont moins capables de
distinguer les parties (147). Par conséquent, I’interprétation correcte des pictogrammes est
corrélée avec le niveau d’éducation regue (23, 146).

La présence de pictogrammes au sein de la notice et de 1’étiquette améliore la compréhension
d’informations complexes chez les personnes avec une littératie faible (161, 167, 187, 197).
Kripalini et al. ont développé un calendrier de médicaments illustré comme outil éducatif a
I’intention des patients avec une faible littératie afin de promouvoir I’utilisation correcte des
médicaments prescrits. L’ensemble des patients trouve le calendrier facile a comprendre et utile
pour se rappeler leur traitement au quotidien. Les patients avec une littératie insuffisante ou
minime, peu d’éducation ou un déficit cognitif tirent le plus grand bénéfice de ce calendrier. Ils
sont plus susceptibles de 1’utiliser au départ et de continuer de I’utiliser avec le temps que les
patients avec une littératie adéquate (177).

Les barrieres principales pour les femmes immigrantes pour 1’éducation a la santé sont la
langue et la littératie (186). Pour gérer ces barriéres, les institutions de soins de santé simplifient
les textes et utilisent des interprétes ou des documents pré-traduits dans la langue maternelle du
patient. Cependant, ces solutions ne sont pas les plus efficaces (186). En effet I’immigration est
tres diverse. Aux Etats Unis elle vient de plus de 60 pays et plus de 20 langues maternelles
différentes (186). Choi a développé des pictogrammes représentant des instructions sur le suivi
se rapportant au cancer du sein a I’intention des femmes immigrantes avec une littératie limitée
et a testé la compréhension et 1’acceptabilité des pictogrammes. Les participantes trouvent les
pictogrammes intéressants. Les dessins en noir et blanc sont bien pergus par les participantes,
peu importe 1’origine ethnique (186). Des dessins avenants peuvent établir un environnement
d’apprentissage positif et chaleureux. Pour cela, ils doivent ressembler le plus possible au
message de santé et étre aussi réaliste que possible pour attirer I’attention du lecteur et augmenter
leur engagement actif dans 1’éducation. Cependant, certains dessins (aiguille pour biopsie)
peuvent conduire a un mal étre conduisant a une perte d’intérét (186). Ils doivent donc étre assez
réaliste mais pas trop intimidant pour stimuler 1’attention du lecteur (186).
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3.3.2.2. Personnes dgées

Les pictogrammes peuvent étre un outil efficace pour communiquer de I’information de santé
aux personnes agées (26, 27, 28, 198) car ils permettent de faciliter le procédé d’apprentissage
cognitif, ’attention du patient aux détails importants et de réduire les informations écrites
complexes (30). Dans sa revue, Katz et al. ont démontré que les personnes agées, qui recoivent
des notices avec des images, ont une compréhension significativement plus importante que les
patients recevant des explications orales (133). L ajout de symboles et d’une frise chronologique
sur les étiquettes des médicaments améliorent la capacité des personnes agées a comprendre les
instructions de leurs medicaments concernant le moment de prise, la fréquence, et le dosage du
médicament (133, 175, 187, 199). Les participants apprécient 1’addition d’aide visuelle sur ces
étiquettes des médicaments existants car il n’est pas nécessaire d’apprendre un systéme
d’étiquetage complétement nouveau. Mais des inquiétudes sont apparues concernant 1’espace
restreint sur ces étiquettes entrainant une écriture trop petite et une surcharge d’information sur
I’emballage (199). Les personnes &gees ont besoin de plus de temps pour déduire des
conclusions pratiques et se souvenir ainsi d’une quantité équivalente d’information sur le
moment de prise et la dose (187, 175).

Le niveau d’éducation et I’age ont un effet significatif sur 1’interprétation des pictogrammes
chez les personnes agées (146). D’aprés Knapp (146), les patients les plus agés et avec moins
d’éducation ont une interprétation des pictogrammes significativement moins bonne. La taille
des pictogrammes influence l’interprétation, avec une compréhension plus difficile pour les
pictogrammes plus petits. Les difficultés d’abstraction des personnes &gées rendent difficiles
I’interprétation des pictogrammes conceptuels (112).

Les pictogrammes ne sont pas toujours facilement interprétés par les personnes agées (201).
Sans conseil sur leur sens (26, 146) ils peuvent mener a une mauvaise interprétation (notre
étude). Morell et al ont trouvé que I’utilisation des pictogrammes peut entraver I’acquisition de
I’information médicale chez les personnes dgées. Les personnes agées, contrairement aux adultes
plus jeunes, préferent le texte seul au texte avec pictogrammes, ce qui reflete un manque de
familiarité avec les pictogrammes en général (145). Les icones trop complexes, en particulier les
représentations d’horloges, n’améliorent pas la compréhension et ne peuvent pas surpasser
I’avantage de la familiarité du texte. Il est donc important d’éviter les images complexes et de
fournir un texte additionnel et des instructions orales pour assurer une interprétation correcte
(133, 202). C’est pourquoi, la validation des pictogrammes est nécessaire avant leur utilisation
(28). A cause du nombre limité et de certaines études contradictoires (203, 204), des études
supplémentaires sont nécessaires pour démontrer I’impact des pictogrammes sur cette
population.
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3.3.3. Le rappel

Une fois que le message est compris, les personnes doivent s’en rappel afin de I’utiliser
(187). Les patients se souviennent de 29% a 72% de I’information donnée par leur médecin et
plus le médecin donne des informations moins les personnes s’en rappellent. En effet,
immédiatement apreés étre sorti du cabinet du médecin, les patients sont capables de se rappel de
50% ou moins des informations importantes que le médecin vient juste de leur donner et ce
phénomeéne est d’autant plus important chez les personnes avec une littératie faible (47). La
plupart des personnes lisent les instructions seulement une fois et comptent ensuite sur leur
mémoire quand ils en ont besoin.

La mémoire fonctionnelle est la capacité a enregistrer des nouvelles informations, de
retrouver une information enregistrée au prealable et de garder 1’information sans en avoir
conscience. Si la mémoire fonctionnelle est insuffisante, les personnes peuvent étre distraites ou
ne pas prendre le temps nécessaire pour acquérir de nouvelles informations (189). L’utilisation
des pictogrammes permet de coder I’information de fagon imagée afin d’établir une autre voie
pour retrouver I’information désirée (189). La mémoire est améliorée pour 1I’information qui est
doublement codée, a la fois de facon visuelle et auditive : lorsqu’un code est perdu ou non
disponible, la mémoire est conservée par 1’autre code. De plus la flexibilité du codage permet
aux personnes de choisir le type de codage qui marche le mieux pour eux. Quand les codes a la
fois visuel et auditif sont utilisés, la qualité de la mémoire est améliorée car c’est le résultat de la
synthése des détails des images et des mots (189). De plus, des patients ayant eu une attaque
cérébrale avec un déficit de mémoire indiquent que les codes élaborés sous forme d’histoires
sont plus résistants aux limitations de la mémoire que les codes moins élaborés (189). La
structure des histoires semble aider le rappel en facilitant la rétention de la mémoire
fonctionnelle et un transfert conséquent en une forme retrouvable de mémoire a long terme
(189).

Le rappel peut étre mesuré de 2 facons : le rappel libre et le rappel suivi. Le rappel libre est
mesuré en demandant aux participants de se rappel autant d’informations possibles, alors que le
rappel suivi est mesuré par un questionnaire a choix multiples (205). Le rappel libre apparait
quand un patient lit ou entend des informations a propos d’un probléme de santé et plus tard,
sans image ou indice, se souvienne de cette information. Pour le rappel libre, les images
associées avec du texte écrit ou parlé sont mieux retenues que du texte seul (187). Une plus
grande activation du cerveau avec les images est responsable de 1’effet supérieur des images sur
le rappel a long terme (187). Les personnes avec une forte littératie ont un rappel plus important.
Le rappel suivi apparait quand un patient lit ou entend des informations de santé avec une image
et plus tard voit la méme image pour aider a se souvenir de I’information (187). Dans le rappel
suivi, les images sont présentes a la fois pendant 1’apprentissage et le rappel. L’utilisation des
images aide les patients ayant une littératie trés limitée qui doivent se reposer entierement sur la
mémoire des instructions pour gérer leurs symptomes. Le gain moyen avec la présence d’images
est 5 fois plus important dans le rappel éloigné que le rappel immeédiat et le gain est plus grand
chez les lecteurs faibles (187).
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Les pictogrammes améliorent significativement le rappel immédiat et ultérieur des
instructions (p<0.001) (206). Cependant cela peut étre dépendant de ’explication verbale de
chaque pictogramme au préalable (83). Le rappel correct des instructions orales sur les
traitements accompagneées de pictogrammes est 5 fois supérieur aux instructions orales seules
(146, 184). Dowse suggere que donner le sens du pictogramme au préalable rend plus
susceptible une interprétation correcte a la seconde présentation (146, 207).

3.3.3.1. Faible éducation et faible littératie

Les aides visuelles peuvent aider la communication avec les personnes ayant une faible
littératie et sont efficaces dans les pays industrialisés (190). Les personnes avec une faible
littératie ont alors le méme taux de rappel que les personnes avec une littératie suffisante (184).
Elles peuvent, avec 1’aide des pictogrammes, se souvenir d’une grande quantité d’informations
médicales (195). Les pictogrammes permettent donc d’augmenter significativement
I’information disponible pour la gestion des symptdmes et des problémes liés a la maladie (195).
L’utilisation immédiate de I’information augmente le rappel et le potentiel de I’information.
Donc, les personnes avec une littératie faible peuvent se rappel précisément et longtemps des
instructions verbales si les images accompagnent 1’instruction et s’ils revoient les images plus
tard pour se rappeler ces instructions (rappel suivi) (208).

Une explication au préalable des pictogrammes améliore 1’interprétation et est nécessaire
pour un rappel correct des instructions d’utilisation des médicaments. Il est nécessaire de

rentabiliser au mieux le temps d’enseignement en passant plus de temps sur les pictogrammes
difficiles (195).

Cependant, les pictogrammes n’améliorent pas toujours le rappel. Thompson a évalué la
compréhension, le rappel libre et suivi et I’utilit¢é d’une brochure d’information sur le
méthotrexate avec et sans image dans une population peu éduquée (lycée non fini) agée de 18 a
65 ans (205). Les brochures sont écrites avec un niveau de début de secondaire et les
pictogrammes créés selon les recommandations de Dowse et Ehlers (145) sont simples, réalistes
et développés avec la coopération de la population cible. L’étude n’a pas trouvé de bénéfice
concernant 1’ajout d’images sur la compréhension et le rappel libre et suivi immédiatement ou
apres une semaine (205). L’information des brochures est lisible et compréhensible. La
simplicité, la structure et la lisibilité des brochures a surement neutralise le bénéfice des images.
De plus, les images sont utilisées uniquement en support du texte et non pour raconter une
histoire ou transformer des instructions. Les images sont donc moins intégrées et ont moins de
sens avec les informations écrites (205). Malgré ces résultats, les participants préferent les
brochures imagées méme si elles ne montrent pas de bénéfice sur la compréhension ou le rappel
(205).

3.3.3.2. Personnes dgées

La présentation répétée des pictogrammes augmente fortement I’interprétation correcte des
pictogrammes chez les personnes agees (146, 162, 201). L’interprétation correcte est plus élevée
voire doublée a la deuxiéme présentation par rapport a la premiere une semaine auparavant. 6
mois apres, les patients qui ont gardé la notice avec pictogrammes comprennent

significativement mieux que ceux qui 1’ont perdu (133).
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Les personnes agées se souviennent significativement mieux 1’information des médicaments
quand elle est présentée avec un texte et des images redondantes que les autres formats (133).
Donner aux patients la signification des pictogrammes est donc bien une méthode efficace pour
améliorer le niveau de compréhension (146). C’est pourquoi, L’ANSI (American National
Standards Institute) recommande une formation pour améliorer la compréhension des symboles
mais donne peu de lignes directrices. (189)

Lesch a étudié la compréhension et la mémoire des symboles de danger en fonction de 1’4ge
et de la formation. La formation avec un code double (symboles et texte) améliore
significativement 1’exactitude et la vitesse de réponse sur un test de compréhension et 1’effet est
similaire pour tous les ages. Les personnes plus agées (de 50 a 67 ans) ont des performances bien
moins bonnes que les plus jeunes (de 18 & 35 ans) a la fois avant (37% vs 52% correcte) et aprés
formation (68% vs 88%) (189). Les différences liées a 1’age dans le rappel sont principalement
dues aux différences d’age, soit la capacité cognitive (175).

Le rappel de I’information est important mais encore faut-il que les patients utilisent cette
information. C’est pourquoi nous allons voir maintenant le but ultime de I’utilisation des
pictogrammes qui est leur capacité a modifier un comportement et influencer positivement
1’observance du patient (145).

3.3.4. L’observance

Il n’est pas suffisant de faire attention, comprendre et se souviennent du message, encore
faut-il le réaliser. L’observance implique 2 étapes : accepter le message (1’intention) et réaliser
ensuite les actions recommandées (la réalisation) (187). Une information bien congue et testée
peut améliorer le taux d’observance, satisfaire les besoins des patients en information, les
éduquer pour une utilisation correcte de leurs médicaments et les responsabiliser afin qu’ils
deviennent plus actifs pour leur santé. Un patient bien informé est capable de mieux participer
aux prises de décisions ce qui a un impact sur les comportements de prise de médicaments et
I’état de santé. Il est donc essentiel que I’information donnée sur les étiquettes et notices soit
orientée sur le patient, relativement bréve, et compréhensible (167).

Les images peuvent affecter les comportements de santé. Houts montre que les patients ayant
recu des instructions avec des images sont significativement plus susceptibles de faire les
instructions recommandées (77% vs 54%) (187). lls prennent en moyenne 90% de leurs
comprimés prescrits (contre 78%) ce qui est significativement different (187). De plus, I’addition
d’images change a la fois I’intention et le comportement du fait de la réponse émotionnelle de
I’audience a I’image. La réponse émotionnelle dépend a la fois de la nature de ’image et de la
prédisposition de I’audience a répondre au contenu de 1I’image. Des réponses émotionnelles
positives augmentent le comportement cible alors que les réponses négatives diminuent le
comportement (187).
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3.3.4.1. Faible littératie

L’addition d’images a un effet plus important sur le comportement des personnes avec une
littératie faible. Elles sont plus influencées par les documents avec images car elles sont
habituées a faire des inférences a partir des images comme elles ne sont pas capables de lire des
mots (187).

D’aprés Dowse et al. (132) et Dotson (209), dans une population avec une littératie faible,
I’inclusion de pictogrammes sur les étiquettes de médicaments a une influence positive sur
I’observance des instructions (132). Les pictogrammes peuvent donc stimuler la mémoire et
aider le rappel de I’information sur une période prolongée.

Suite aux conseils donnés a 1’aide de pictogrammes, les erreurs de dosage des médicaments
liquides chez les enfants diminuent et 1’0bservance augmente comparativement aux consignes
données par un texte seul. Donc, I’inclusion de pictogrammes dans les instructions peut aider les
parents a donner la dose la plus adéquate en particulier pour ceux avec une littératie en santé
faible (113, 210).

Des documents complexes sur les médicaments peuvent affecter négativement la
compréhension et mener a une confusion non nécessaire qui peut affecter négativement
I’observance (211). L’association d’un document écrit simple, bien congu, avec des
pictogrammes et une information orale a un impact positif significatif sur 1’observance et est
essentielle pour permettre aux patients de prendre des décisions appropriées a propos de leur
prise de médicaments (187, 211). Les pictogrammes permettent d’augmenter la mémoire a court
et long terme (apres 4 semaines) des instructions médicales complexes chez les patients qui ont
un niveau de lecture en dessous du secondaire (187, 211). Plus 1’éducation est faible, plus la
combinaison des instructions écrites avec les images améliorent la compréhension (187, 211). En
utilisant les pictogrammes, les conseils concernant le régime et les médicaments sont simplifiés,
les instructions comprises, le temps de consultation accéléré (pas besoin de traducteur) et
I’observance améliorée chez les personnes diabétiques illettrées et immigrantes (212).

3.3.4.2. Personnes dgées

La notice d’information standard est associée a une plus grande ambivalence et une
incertitude a propos de 1’acceptabilité du médicament chez les personnes agées (176, 189). Une
éducation imagée interactive chez les personnes agées ayant des niveaux de littératie différents
permet d’optimiser 1’utilisation de leur traitement ce qui améliore leur état de santé (29). La
connaissance et 1’observance aux traitements des personnes &gées sont ameliorées quand les
instructions orale, écrite et visuelle sont spécifiques au patient (18, 92, 96).

Apporter les pictogrammes a la maison s’est avéré étre la fagon la plus efficace d’instruire les
patients avec une faible littératie et d’accroitre 1’observance pendant 28 jours ou plus.
L’éducation avec les pictogrammes uniquement en clinique s’est avérée suffisante pour les
régimes courts (inferieurs a 7 jours) (213).

73



Donner de I’information numérique et imagée change significativement 5 des 6 points de
décision du dépistage du cancer colorectal chez les personnes agées de 60 a 70 ans aux
Royaume-Unis. 62% des personnes trouvent que les pictogrammes aident alors que 83% de ceux
interrogés trouvent les données numériques utiles. Donner une information numérique
additionnelle augmente la crédibilité du programme de dépistage et informe pour la prise de
décision sans nécessairement avoir un impact sur Dattitude face au dépistage (214). Les
pictogrammes aident donc la compréhension et la communication de I’information numérique
(214, 215).

Les personnes agées avec une littératie limitée ont une barriere significative pour acceéder aux
informations et les comprendre pour atteindre une observance suffisante et un état de santé
correct. Les personnes agées avec différents niveaux de littératie recevant une éducation imagée
ont une connaissance significative plus importante qu’avec une notice conventionnelle (p<0.001)
(216). Quand les personnes agees recoivent a la fois des instructions orales et écrites, en groupe
ou individuellement, la connaissance est améliorée (p<0.05) (216). Cependant elles peuvent ne
pas étre comprises par tous a cause des niveaux de littératie et des attentes différentes (216). Ces
résultats suggerent que 1’ajout d’une éducation imagée est une approche innovante qui donne un
moyen aux personnes agées d’apprendre correctement 1’utilisation des médicaments et ainsi
améliorer leur état de santé (216).

Par conséquent, les pictogrammes peuvent améliorer 1’attention aux outils d’éducation, la
compréhension et le rappel de [Pinformation de santé ainsi que 1’observance aux
recommandations de santé et des instructions des médicaments prescrits et en vente libre (145,
208). Le texte accompagné par des pictogrammes est le format préféré pour la présentation de
notices et feuilles d’instruction sur les médicaments (145, 167).

3.4. Développement, design et validation

3.4.1. Recommandations et méthodes pour le design et le
développement des pictogrammes

e Se demander comment I’image peut représenter les points clés

e Minimiser les détails distrayants des images

e Ultiliser un langage simple en complément des images

e Relier de fagon proche les images du texte ou sous-titre

e Inclure des personnes de la population cible pour concevoir I’image

e Avoir des professionnels de santé pour concevoir les images avec 1’aide d’un artiste

e Evaluer I’effet des images en comparant les réponses aux matériels avec et sans images

e Les instructions sont importantes quand le patient utilise pour la premiére fois des aides
visuelles

e S’assurer que les patients interpretent les aides visuelles correctement

Figure 15: Recommendations pour I’utilisation d’images dans la communication de santé (131)
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3.4.1.1. Prise en compte de la population cible

Les images sont fréquemment considérées comme faisant partie d’un langage universel. Elles
sont souvent interprétées avec facilité par tous avec peu ou pas de dépendance de la langue ou de
la culture. Cependant, certaines images ne sont pas toujours comprises de la méme facon par
tous, méme quand elles représentent des objets facilement reconnaissables. L’importance de la
culture nécessite des images spécifiques appropriées pour relayer I’information en particulier
chez les personnes illettrées (145).

La culture

La culture affecte la fagcon dont les personnes communiguent, comprennent et répondent aux
informations de santé. Les perceptions et les opinions sur la santé, les maladies et les
médicaments peuvent différer significativement en fonction des comportements et croyances
culturels (152). L’éducation et le temps depuis I’immigration prédisent 1’interprétation correcte
des pictogrammes mieux que la langue maternelle ou d’autres caractéristiques démographiques
(228). Les pictogrammes doivent respecter les valeurs des cultures locales, les traditions et les
styles de communication (191). Un manque de spécificité culturelle dans la conception des
pictogrammes peut étre une barriére pour la compréhension (185, 197, 207, 217).1l faut donc étre
conscient des comportements culturels liés au médicament et donner de 1’information
culturellement appropriée a propos des medicaments (152).

La culture peut étre un facteur important dans D’interprétation des pictogrammes. La
pertinence culturelle des images peut jouer un réle important dans la compréhension. Une
représentation graphique peut avoir une signification claire dans un pays, une culture mais
entrainer de la confusion ailleurs (146). En effet, nous acquérons notre capacité a interpréter les
images en grande partie sans en avoir conscience ni I’intention, nous pouvons donc faire erreur
en supposant que notre mode de conception des images est le langage universel. (187). Les
images ont des conventions culturelles importantes qui doivent étre acquises pour étre comprises.
Ceci est particulierement important quand on explique les conséquences médicales aux
personnes qui ne sont pas familiéeres a la médecine occidentale (187). Les caractéristiques
culturelles des lecteurs comme les valeurs, I’age, le genre et la littératie visuelle affectent
I’interprétation et méme I’acceptation des pictogrammes. Différentes personnes peuvent avoir
des référents différents pour un méme concept (153). Les pictogrammes cherchent la neutralité
ce qui n’est pas toujours facile. Par exemple les vétements et la représentation du genre pour le
signe des toilettes différent en fonction du pays (153).

Dlat

L

Figure 16 : Exemples de signes pour les toilettes dans différents pays (153, 218)
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Les personnes venant de groupes ethniques et culturels différents peuvent percevoir les
symboles graphiques difféeremment. Des différences du score moyen d’interprétation entre les
différents groupes (européen-ameéricain, mexicain, chinois, africain-américain) résultent de
I’impact de la culture et de ’ethnicité. Les personnes avec une langue et des expériences de vie
différentes ne percoivent pas les symboles de la méme maniére. Cependant, bien qu’il y ait des
différences dans les perceptions des participants a travers les 4 groupes, des similarités
concernant les pictogrammes préférés sont mises en évidence (219).

Bien que les pictogrammes soient universels, certains peuvent avoir une spécificité culturelle.
(133, 185). Les images pertinentes culturellement augmentent 1’assimilation du message de
santé, ainsi que 1’0bservance aux instructions des médicaments et ces effets sont plus prononcés
chez les personnes avec une faible éducation (197, 208). Les populations avec une faible
littératie en Afrique préférent et comprennent significativement mieux les pictogrammes locaux
aux pictogrammes USP (207). La représentation de personnes ressemblantes au lecteur a un plus
grand effet sur 1’attention et le comportement (187, 207).

Les pictogrammes développés par la FIP ont été testés en Amerique du Nord et Europe. Les
instructions concernant la fréquence sont particulierement sensibles a la culture. Par exemple, le
pictogramme prendre 3 fois par jour peut étre mal interprété par un patient qui ne prendra pas ses
médicaments quand le temps est nuageux ou quand le soleil ne se léve pas pendant certains mois
(159). La FIP a développé et pré-testé des pictogrammes spécifiques a la culture dans de
nombreux pays. Les pictogrammes ont été modifiés a partir des retours recus. lls ont été ensuite
validés avec différents résultats en fonction des pays. (152)

Tableau 16: Comparaison de I’interprétation du pictogramme “prendre le matin” en fonction des pays (152)

Pletogram o 1

| ate "]
Continent of residence n (%) m (%) n %)
Naorth America 17 (7 5 (54.3) 63 (36,00
Latin America + The Carribbaan 18 (18.2) E& (BG,T) 1 (158,2)
Europe (B3 222 (38.2) 122 (32.5)
South-East Asia A(17.6) 12 (70,5) 2118
Africa Region 14 (26.4) 34 (64,2} 3(94)
Dceania 1 (4.8 1 (B24) 6 (42, 8)
Eastern Mediterranean 2 (20,0 8 (800 00,0
Western Pacific 13 {12.7) T2 [70.E) 17 (18,7}
p<0, 001

La différence culturelle peut se traduire également dans les pictogrammes représentant les repas
(159).

=> ) \ &)
N
Figure 17: Pictogrammes “prendre avec de la nourriture” variant en fonction des habitudes culturelles (159)
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De plus, les langues locales doivent étre utilisées autant que possible pour maximiser les
bénéfices de I’information écrite et visuelle. C’est pourquoi la FIP collabore avec de nombreux
pays pour traduire le logiciel de pictogrammes dans des langues locales (159). L’utilisation de
pictogrammes sensibles culturellement, accompagneées d’instructions écrites et orales, donne des
résultats positifs sur la compréhension de I’information sur les médicaments. Les pictogrammes
de la FIP validés par Sorfleet et al. sont trés bien compris car ils prennent en compte les
spécificités culturelles (217). Des difficultés ont été observées dans la population agée (217).
Cette initiative répond bien a la diversité du monde et au besoin de trouver des outils de support
de communication (152).

Houts et al. ont démontré que changer les comportements de nutrition des femmes
américaines d’origine africaine avec des faibles revenus est trés difficile a cause d’une culture
forte et de la résistance pour adopter une alimentation non familiére ainsi que les compétences en
littératie variées (recettes, notices nutritionnelles) (208). L’utilisation des images a permis de
réduire ’apport total en calories ainsi que les calories apportés par le gras mais pas de
changement sur la consommation de fruits et Iégumes. Les participants montraient fréquemment
les images a leur famille et celles-ci étaient recues positivement (208).

Grenier et al. ont congu et développé des pictogrammes pour les étiquettes des médicaments
spécifiques a la culture des patients. Les pictogrammes de la FIP n’étaient pas forcement adaptés
a la culture et ont di étre modifiés. Les patients préférent les pictogrammes développés
localement qui augmentent la compréhension et génerent un retour positif de la part de toutes les
communautés impliquées (220). Lorsque les pictogrammes sont développés, ils doivent illustrer
des concepts et des environnements que les sujets sont capables de reconnaitre et auxquels ils
peuvent s’identifier. Les patients demandent une adaptation des attributs physiques, une
représentation de la nourriture traditionnelle, des normes. Une validation des pictogrammes est
bénéfique car elle permet 1’assimilation globale et améliore la compréhension de la communauté
(220). Par conséquent, les pictogrammes doivent étre développés en collaboration avec la
communauté concernée et prendre en compte les influences culturelles.

La littératie visuelle

Une interprétation correcte des pictogrammes nécessite une littératie visuelle, soit la capacité
a créer et utiliser les symboles visuels pour communiquer et penser. Cette compétence est
fréquemment négligée et est normalement acquise de facon informelle par I’exposition constante
aux images et aux medias de masse (147). De nombreuses personnes commencent a acquérir
cette compétence a un jeune age, quand 1’enfant peut étre a coté de son parent qui lui explique le
sens des images. Cependant, dans de nombreuses communautés, les livres sont rares et il y a
moins d’exposition aux images ce qui limite cet apprentissage informel. Le résultat est une
capacité peu deéveloppée pour interpréter les conventions des images et des medias. Sans cette
capacité, tous les messages codés de facon visuelle peuvent ne pas étre compris dans leur totalité
(147). Les pictogrammes doivent donc étre développés pour des patients illettrés (221).
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Les 4 étapes principales identifiées pour lire une image sont : décider de regarder ou lire,
trouver le message, localiser les détails pertinents et finalement interpréter I’information (147).
Les lecteurs compétents scannent systématiquement 1’image pour trouver le concept central et
identifier rapidement les principales caractéristiques alors que les yeux des lecteurs avec de
faible compétences errent sur la page au hasard sans trouver le point central de I’image et ont
tendance a manquer le message principal. Les lecteurs compétents sont capables de localiser et
séparer les points clés des détails contrairement aux lecteurs faibles qui peuvent se focaliser sur
un detail sans importance (147). Pour finir, les lecteurs compétents interprétent rapidement
I’information pour arriver au sens alors que les lecteurs faibles sont lents pour interpréter
I’information et ont tendance a interpréter littéralement. Ils trouvent souvent difficile de faire
correspondre la logique contenue dans le message a leur propre expérience et perdent I’intérét
rapidement. Les compétences de littératic visuelle sont améliorées avec le nombre d’années
d’éducation (147). C’est pourquoi I’éducation influence positivement I’interprétation des
pictogrammes.

D’aprés la théorie de Mayer, les personnes comprennent mieux les instructions quand elles
recoivent des instructions et des aides visuelles correspondantes plutdt que des instructions
seules (« I’effet multimédia ») (222). Les hommes posseédent deux systémes de traitement de
I’information : visuel (animation ou illustration) et verbal (narration ou texte). Un apprentissage
avec du sens est possible quand I’apprenant choisit I’information pertinente dans chaque
systéme, l’organise en une représentation cohérente et fait des connexions entre les
représentations correspondantes dans chaque systeme. Les personnes agées peuvent étre aidees
pour faire ces connexions entre les instructions écrites et les images mentales par des aides
visuelles appropriées représentant des instructions, apportant une charge cognitive faible (la
charge de la mémoire a court terme pendant les instructions) et une compréhension plus
compléte (meilleure performance dans 1’application de cette connaissance) (181).

3.4.1.2. Méthodes de création de pictogrammes, sémiologie

La syntaxe des pictogrammes s’intéresse aux composantes imagées et verbales, leurs
attributs visuels et leurs relations. Un pictogramme peut avoir un seul élément (une unité simple)
Oou une combinaison d’¢léments (unité composée). Une unité composée est fréquente pour
représenter une information complexe comme les instructions de sécurité en avion. Cependant,
I’efficacité du pictogramme pour communiquer le message peut étre discutée car on demande au
lecteur d’interpréter de nombreux éléments d’une fagon intégrée comme une narration visuelle
(153). Les pictogrammes ont aussi des attributs qui ont pour but de promouvoir la justesse de la
représentation des concepts ainsi que des éléments faciles a visualiser.

Les pictogrammes constituent un systéme de signes interconnectes qui doivent étre combinés
de maniére a communiquer un message. Cependant, cette combinaison doit étre adequate pour
pouvoir communiquer le message voulu et prévenir au maximum une fausse interprétation du
pictogramme par le lecteur. Par exemple, les marques sémantiques pour 1’interdiction (croix ou
barre diagonale) sont positionnées sur une image compléte sinon le concept d’interdiction ne sera
pas correctement communiqué (153). La convention graphique de la négation doit étre apprise.
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Le manque de familiarité avec cette convention est clairement apparente chez les personnes avec
une faible éducation qui souvent ignorent la barre diagonale ou regardent I’image comme divisée
en 2 parties (frequent dans notre étude). Le remplacement de la barre diagonale, pourtant utilisée
dans le code de la route, par une croix améliore la compréhension (147).

Les pictogrammes peuvent donc communiquer des messages affirmatifs ou négatifs. Les
conditions, si et ou, peuvent étre sous-entendues dans le pictogramme mais elles peuvent ne pas
étre évidentes pour les lecteurs (153). La convention « Rxd » utilisée communément pour
symboliser un médicament est généralement dépourvue de sens pour les personnes non
impliquées dans le secteur de la santé et seulement utilisée pour ajouter un détail non nécessaire
et induisant de la confusion (147). Il est évident que la probabilité que les pictogrammes
pharmaceutiques soient mal interprétés est grande ce qui peut conduire a des erreurs de
traitement donnant des effets négatifs sur la santé. Afin de minimiser cette possibilité, les
pictogrammes doivent étre créés a partir d’informations issues de la population cible puis subir
une évaluation dans cette population avec des modifications jusqu’a ce que les résultats
acceptables soient atteints (147).

En 1998, Dowse et Ehlers ont émis des lignes directrices pour la conception de
pictogrammes. Il est essentiel que le pharmacien et le patient soient impliqués dans toutes les
étapes de conception et de test avec 1’aide possible d’un artiste graphique (145). De plus, il est
essentiel de collaborer avec la population cible afin de prendre en compte ses connaissances,
croyances et préoccupations. Il faut utiliser des objets et symboles familiers, ressemblant a
I’environnement commun de la population. Il faut concevoir des images simples et réalistes avec
un contenu limité pour permettre une reconnaissance et une compréhension maximum. Il
convient d’utiliser une image du corps entier. Une partie isolée du corps comme une oreille peut
ne pas étre reconnaissable comme faisant partie d’un tout et peut entrainer de la confusion. Dans
le cas de I'utilisation d’images avec plusieurs étapes, les personnes a faible littératie peuvent ne
pas voir la connexion entre la séquence d’images et ne pas lire dans 1’ordre voulu (gauche a
droite). L’utilisation de symboles abstraits, représentant un mouvement ou une perspective,
comme une fleche pour une direction ou un slash ou une croix pour une négation, peuvent étre
percus comme partie de I’image elle-méme. Les actions nécessitent 1’utilisation de ligne, fléche,
flou, multiples images ou un mouvement figé dans une certaine position ce qui est difficile a
comprendre. L’arriére-plan doit étre utilisé correctement et ne doit pas étre surcharge car
I’observateur ne trouvera pas 1’objet principal. Le vide peut cependant laisser I’image comme
insignifiante par [’observateur. Pour finir, les nouveaux pictogrammes doivent toujours étre
testés dans la population cible par un groupe différent de celui qui a aidé a la conception (145).
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Figure 18 : Conception de pictogrammes spécifiques a la culture

3.4.2. Différentes méthodes de validation

Les outils utilisés pour la validation des pictogrammes permettent d’évaluer la
compréhension correcte du sens des pictogrammes (225). La « guessability » se réfere a la
compréhension du patient de ce que chaque image est censée représenter sans en connaitre le
sens (223, 224). L’interprétation ou la compréhension des pictogrammes est la méthode la plus
utilisée. Cette méthode se réfere a la compréhension correcte de la signification des
pictogrammes seuls ou au sein d’un document.. La « translucency » se référe a la relation entre le
pictogramme ou 1’image et sa signification, son sens (15, 26, 27, 226). Elle permet d’évaluer le
degré pour lequel le participant trouve que I’image représente ce qu’elle est censée
communiquer, apres avoir été informé du sens du pictogramme (31). La préférence d’un
pictogramme par rapport a d’autres est également un outil utilisé, basée sur la clarté du sens de
chaque pictogramme. Des entrevues semi-structurées ou « focus group » peuvent permettre de
collecter des commentaires et suggestions sur les différents aspects d’un pictogramme et
permettre ainsi I’amélioration de la compréhension (161, 199, 220, 227).

Les méthodes utilisées sont variées: un entretien structuré ou semi structuré utilisant un
questionnaire validé ou non, un questionnaire écrit pouvant étre combiné a un entretien structuré.
Les participants impliqués sont des professionnels de santé, des patients ou les 2. Ils ont des
niveaux de littératie différents pas toujours mesurés. Les aspects des pictogrammes spécifiques a
la culture peuvent étre mentionnés (18, 207, 220, 228).

L’utilisation de normes est fréquente. Des standards internationaux ont été établis pour
I’évaluation de la compréhension des pictogrammes. ISO (International Standards Organisation)
3864:3-2012 conseille que les pictogrammes soient compris par au moins 67% des personnes
alors que I’ANSI Z535.3-2011 requiert 85% (227, 188, 229). Ces standards sont arbitraires et au
vu de I’importance d’une compréhension correcte des instructions de médicaments pour utiliser
ceux-ci de fagon sure, la compréhension devrait étre au-dessus de 85% (145).
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Par conséquent, les pictogrammes peuvent étre un outil intéressant pour surmonter les
barrieres de la littératie en santé chez les personnes agées car ils améliorent I’attention, la
compréhension, le rappel et 1’observance aux instructions des médicaments. Nous nous sommes
donc intéressés a la compréhension des pictogrammes chez les personnes agées. Pour cela, nous
avons conduit une etude pour valider les pictogrammes de la FIP auprées de 135 personnes agées
dont les résultats seront décrits dans la derniére partie.
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4. Evaluation, modification et validation des pictogrammes
représentant des instructions pharmaceutiques chez les
personnes agées

Dans cette derniére partie, nous verrons 1’étude concernant la validation des pictogrammes
chez les personnes &gées. Le manuscrit présenté ici en langue anglaise est celui envoyé pour
publication au journal international Patient Education and Counseling.
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Abstract

Objectives: To evaluate, modify and validate a set of FIP pictograms intended to depict
medication instructions in the elderly population.

Methods: Elderly outpatients were recruited in three community pharmacies in Canada. The
study was conducted through one-on-one structured interview based on a mixed-method design
including guessability and translucency tests to assess pictogram comprehension.

Results: 135 elderlies were enrolled in this study. 27 pictograms were validated and 47 did not
achieve the comprehension threshold of 85%, even after modifications were made on 13 of
those. The demographic data had a significant impact on the interpretation scores of some
pictograms.

Conclusion: Only a third of the pictograms were validated in the elderly population considering
85% guessability and translucency requirements from ANSI. Pictogram interpretation is harder
for the elderly which may be due to abstraction difficulties. Validation of pictograms in the
targeted population is crucial especially in low literate population.

Practice implications: Validated pictograms may be used in a clinical setting in the elderly
population.

Keywords: pictogram, health literacy, communication, medication, elderly.
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EVALUATION, MODIFICATION AND VALIDATION OF PICTOGRAMS
DEPICTING MEDICATION INSTRUCTIONS IN THE ELDERLY

1. Introduction

Health literacy is defined as the degree to which individuals have the capacity to obtain,
process, and understand basic health information such as consent forms, prescription drug labels,
medical instructions and services needed to make appropriate health decisions (1), navigate the
health care system and maintain good health (2). According to the Office of Disease Prevention
and Health Promotion, health literacy is a vital factor for adherence to treatment while low health
literacy is commonly associated with poor health knowledge and patient outcomes (3). Most
written medication instructions are not adapted to the patient education level in that they are too
long or complex for comprehension (4), especially for the elderly population (5). In addition,
verbal communication methods lack adequate retention (6, 7).

Poor health literacy may limit an elderly person’s ability to comprehend written or verbal
health information and successfully adhere to medical regimens (5, 8). This is of particular
concern because according to the Canadian Council on Learning, approximately 88% of seniors
in Canada have inadequate health literacy (10). The proportion of low health literate elderly is
expected to increase over the next 43 years with baby boomers (10; Statistics Canada). The
elderly are particularly vulnerable because of their greater tendency to have multiple co-
morbidities and more complex medication regimens (11). The effects of aging on health literacy
are multi-factorial. Impairments to vision, hearing, and mental alertness, decline in reading
ability attributed to prolonged absence from formal education, and reductions in cognitive and
sensory function (4, 12) may all contribute. Any combination of these effects increases the
difficulty of communicating effectively with healthcare providers and potentially compromises
the health outcomes (13).

Low health literacy in a population is indeed associated with poor health outcomes (13).
Canadians with the lowest health literacy skills are 2.5 times more likely to report being in poor
or fair health compared to those with the highest skill levels, even after correcting for factors
such as age, education, and gender (10). Low health literacy is associated with decline in use of
health information and services (14), and this can be a barrier to effective medical diagnosis and
treatment due to a poor understanding of medical conditions and their treatment (2). This leads to
higher rates of hospitalization, inability to manage chronic conditions, and higher mortality rates
(15). These factors, coupled with poor access to health care, place older people with limited
health literacy at particularly high risk for poor health outcomes (15). Moreover, low health
literacy issues have a high cost impact on the healthcare system (16). Consequently, finding a
way to get around low health literacy is a public health issue.
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Some solutions may help overcome health literacy issues in the elderly: use of enlarged
print, optimizing dosage regimens with the fewest number of required doses, and utilization of
dosette to aid dose scheduling (10, 17). In addition to these interventions, pictograms may also
be a viable option since they can effectively convey medication instructions and important
information such as side effects to patients (18). Pictograms have shown the ability to improve
medication safety, by increasing comprehension and also information recall and adherence (18,
19, 20), especially when they show multiple step instructions (21, 22). Humans have a cognitive
preference for picture-based rather than text-based information (18). Pictures linked to written or
spoken text can markedly increase attention to and recall of medication instructions (19). They
may also facilitate health education information by enhancing memory of spoken medical
instructions (18; 23), thereby improving health outcomes (19).

Some studies in the elderly have pointed out that pictograms may be an effective tool to
provide healthcare information to this population (4, 24, 25). Interactive pictorial education
enables older adults with different literacy levels to enhance their self-efficacy and learn
appropriate medication use to improve their own health (26). Pictograms are particularly well-
suited for communicating healthcare information in the elderly because pictograms are able to
facilitate a user’s cognitive learning process, direct patient’s attention to important details, and
reduce the reliance on complex textual information (24). However, pictograms are not easily
identified by elderly without counseling on their meaning (4, 9), which may lead to
misinterpretation. Therefore, testing is required before their implementation (25). Because of the
limited evidence, further studies are needed to define the role of pictograms in this population.

The purpose of this study was to evaluate and validate a large set of pictograms from the
International Pharmaceutical Federation (FIP) in the elderly population. The second objective
was to improve the pictograms by redesigning them based on the feedback received.

2. Methods

Participants over 65 years old, speaking either French or English, were recruited in three
community pharmacies in Gatineau (Quebec, Canada), two of which were located in retirement
homes and the third in a low health literate neighbourhood (more than 62% of the population
have a level 2 and below) (9). Individuals who had a functional impairment such as blindness,
suffered from a cognitive impairment such as dementia, or for whom completing the
questionnaire would cause stress or discomfort were excluded from the study.

Prior to participating, verbal informed consent was obtained from each participant and
demographic data were collected on gender, age, highest level of schooling achieved, and
approximation of the number of medications regularly taken (excluding vitamins).
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For the purpose of subgroup analyses, the participants were divided into groups
according to the following criteria:

- either being less than 80 years old or 80 years old and over, age when significant
health changes appear (27),

- either having received a low education (elementary school completed or less) or a
high education (high school completed or more),

- either taking less than 5 or 5 or more medications regularly (27).

The study, based on a mixed-method design, was conducted using one-on-one structured
interviews. The entire set, comprised 78 different pictograms, was divided into two sets in order
to reduce the time of the interview and limit fatigue. Patients were randomly sequentially
assigned one of the pictogram survey (39 different pictograms). Pictogram comprehension was
defined as “the process of interpreting the meaning of words or pictures to understand their
collective meaning” (28) and was determined for each pictogram with an assessment of the
guessability followed by translucency. The guessability test assesses how the participant
interprets a picture or image when its intended meaning is unknown (29, 30, 31). The responses
were scored as being correct, incorrect, or partially correct. Then, the participant was told the
actual meaning of the pictogram (32) and the translucency test was performed. It refers to the
relationship between the pictogram or image and its intended meaning (31, 32, 33, 34). In other
words, it assesses the degree to which the participant believes that the image represents what it is
supposed to portray after being told the meaning of the pictogram (30). The participant was
asked to score 1 to 7 on a visual analog scale how well the image represents its meaning. A
rating of 1 indicated that there was no relationship between the pictogram and its meaning,
whereas a rating of 7 indicated a very strong relationship. Finally, the participant was asked,
using an open-ended question, to comment on the specific elements that should be modified or
incorporated to improve comprehension. Pictograms were modified according to these comments
and suggestions with the help of a graphic designer.

The International Standards Organization’s ISO 3864:3-2012 requires a pictogram
guessability of at least 67%, whereas the American National Standard Institute ANSI Z535.3-
2011 requires at least 85%. Nevertheless, due to the importance of understanding the correct
medication instructions in order to use a medicine safely, we decided to fulfill ANSI
requirements (35). Consequently, pictograms guessed correctly with a translucency score of 5 or
greater by at least 85% of participants fulfilled the criteria from the ANSI and were considered
valid (36). For those that did not meet these criteria, the graphic designer redesigned the
pictograms based on patient suggestions. These pictograms were subsequently retested using the
same protocol.
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3. Results

3.1. Demographic data

135 participants over 65 years old were recruited. 51.9% were 80 years and over and 54.8 % had
a low level of education (high school not completed). The mean age was 79.32 (+ 7.74) years old
and the mean number of medications regularly taken was 5.96 (+ 4.15).

Table 1: Demographic data

(Tableau 17: Données démographiques de 1’étude)

. Number of
Demographic data participants Percentage (%)

Male 42 31.1

Gender Female 93 68.9

Less than | 69 or lower 18 13.3

Age 80 years old | 70-79 47 34.8

80 years old | 80-89 55 40.7

and over | 90 or higher 15 11.1

No formal 22 16.3
Low schooling

education Elementary school 52 38.5
completed

Level of education completed High school 19 14.1
High completed

education Col_lege_ 22 163

University 17 12.6

Graduate studies 3 2.2

Number of medications Less than 5 medications 57 42.2

regularly taken (excluding 5 or more medications 78 57.5

vitamins)

3.2. Validated pictograms

Overall, 27 pictograms, as seen in table 2, met ANSI requirements, one of which was validated

after modification (“‘stir” pictogram).

Table 2: Guessability and translucency of validated pictograms

(Tableau 18: Résultats de la “guessability” et “translucency” des pictogrammes validés)

Percentage calculated on the overall answers, n= number of participants.
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Indication / Side Effects

Ringing in ears

Headache

Back pain

Heart burn

G: 90% (n=96); T: 99%
(n=95)

Wi
if N

G: 95%; T: 98% (n=43)

G: 92%; T: 97% (n=39)

,:E’-‘\.:

|I *

G: 92%; T: 100% (n=39)

Rash

G: 87% (n=96); T: 99%
(n=95)

Route

Ear drops (right ear)

Ear drops (left ear)

Eye drops (left eye)

Eye drops (right eye)

€ ¢

G: 98% (n=43); T:
100% (n=42)

By

G: 90%: T: 99% (n=78)

P B

G:98%; T: 100%
(n=43)

&

G: 100%; T: 100%
(n=39)

Drops

Injection into muscle

Inhale with spacer

Inhale without spacer

i

[

G: 87%; T: 96% (n=91)

-
e

e

—

G: 87%; T: 97% (n=39)

G: 86%; T: 98% (n=79)

=

G: 91%,; T: 100% (n=43)

Stir (before)

Stir (after)

Take three capsules

Take four capsules

&

G: 80%; T: 95% (n=20)

G: 89%; T: 96% (n=80)

-
am
-— 4.
am

G: 95% (n=43); T:
100% (n=42)

-~ a
am

. [ ]
a

G: 90%; T: 97% (n=39)

Take half a tablet

Take one tablet

Take two tablets

Take four tablets

3o

G: 85%:; T: 100%
(n=39)

-
-2

G: 93%; T: 100% (n=39)

A

=
=

G: 85% (n=92); T:
98% (n=91)

G: 91% (n=43); T: 98%
(n=42)
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Frequency

Take at noon Take in the evening Take in the morning and in the evening

"

G: 90%; T: 100% (n=39) G: 90%; T: 100% (n=39)

3%

e |
12200

s

G: 93% (n=43); T: 100% (n=42)

Take in the morning, at noon and in the evening | Take in the morning, at noon, in the evening

and at night

12:00

ZIE ZIE3=] -
B 2L fe v | = )
| e | [

G: 93% (n=42); T: 98% (n=41) G: 87%; T: 100% (n=39)

Precaution

Keep refrigerated Do not mix with alcohol

2

Fanl
G: 85% (n=53); T: 96% (n=52)

G: 90%; T: 100% (n=39)

3.3. Unvalidated pictograms

The remaining 47 pictograms were not validated. 34 of which, seen in table 3, were not modified
further since no comments or suggestions were provided by participants. Even after
modifications, 12 pictograms remained unvalidated as seen in table 4.

Table 3: Guessability and translucency of unvalidated pictograms

(Tableau 19: Résultats de la “guessability” et “translucency” des pictogrammes non validés)

Percentage calculated on the overall answers, n=number of participants. Titles written in italic
represent pictograms validated considering ISO requirements (over 67%)

Indication / Side Effects

Blurred vision Tremors Confusion

Fatigue

. M ,"II rl|

. |_|' ¥ il - .

ity I. .'-"z_h

"-\:".\" A
) W

<

G: 31% (n=39); T: 84%
(n=38)

{

G: 51% (n=39); T: 92%
(n=38)

] -%n ]

G:33%:; T:87%
(n=39)

G: 44% (n=81); T: 91%
(n=80)
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Drowsiness

Weight gain

Coughing

G:79% ; T: 79%
(n=42)

il

G:29%; T:91%

Photosensitivity

G: 55%: T: 94%

b

G: 74%; T: 92%

(n=42) (n=49) (n=96)
Constipation Seek medical General pain Orthostatic
assistance
y .
2 %
- L

G: 76%: T: 90%
(n=91)

Vomiting

L}

G: 75%: T: 89%
(n=91)

G: 50%: T: 90%
(n=50)

G: 65% (n=96); T: 85%
(n=95)

Route

G: 66% (n=91); T: 83%
(n=90)

Take with measuring
spoon

Take with syringe

Take one capsule

Take two capsules

ﬁ.ﬁ

G: 49% (n=53); T: 83%
(n=52)

.ﬂ‘::::;j

G: 66% (n=96); T: 83%
(n=95)

G: 84% (n=92); T: 96% (n=91)

G: 82%; T: 97%
(n=88)

Take with food

Take with water

Injection under skin

Shake well

0

G: 74%:; T: 95%
(n=81)

A

o

G: 84% (n=95); T: 96%
(n=94)

G: 80% (n=95); T: 97% (n=94)

G: 47%: T: 84%
(n=49)

Remove suppository from

package and insert

rectally

Apply topically 2

R

i

(n=61)

G: 67%:; T: 80%

G: 67%; T: 83% (n=95)
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Frequency

Every 2 hours

Every 6 hours

Every 8 hours

Take at night

,__;im
OIRG:

G: 14%: T: 50%
(n=14)

™y )
Tod L
o

G: 13% (n=15); T: 50%
(n=14)

0.4 i m
e}e

G: 11% (n=19); T: 33%
(n=18)

G: 73% (n=86); T: 94%
(n=85)

Precaution

Avoid the sun

Do not drive

Do not crush

G: 39% (n=39); T: 92%

G: 76% (n=95); T: 93%

G: 59% (n=49); T: 88%

(n=38) (n=94) (n=48)
Avoid in pregnancy Avoid in breast Keep out of reach of | Keep out of reach of
feeding babies children

V<

G: 76%: T: 94%
(n=90)

G: 76% (n=94); T: 95%
(n=93)

G: 81%; T: 95% (n=91)

vﬂ

G: 28% (n=36); T: 54%
(n=35)

Table 4: Guessability and translucency of unvalidated pictograms even after modification

(Tableau 20: Résultats de la “guessability” et “translucency” des pictogrammes non validés méme apres

modification)

Percentage calculated on the overall answers, n=number of participants. Titles written in italic

represent pictograms validated considering ISO requirements (over 67%).

Indication / Side Effects

Insomnia (before)

Insomnia (after)

Nausea (before)

Nausea (after)

\ﬁ@
G: 39% (n=13); T: 67%
(n=12)

Q.

G: 44%:; T: 92%
(n=36)

G: 27% (n=15); T: 64%
(n=14)

6

(=4

8

G: 38%: T: 81%
(n=37)
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Diarrhea (before)

Diarrhea (after)

Muscle pain (before)

Muscle pain (after)

-1

G: 19% (n=16); T: 60%

G: 39%: T: 65%

-
. -

“‘
J§J

G: 46% (n=13); T: 83%

G: 25%:; T: 47%

=

(=19 (n=80) S (n=36)
Fever (before) Fever (after) Dizziness (before) Dizziness (after)
sy CFE=p

&1‘ 38"
-

G: 63%; T: 88%
(n=16)

G: 84%; T: 99%
(n=80)

G: 46% (n=37); T: 86%
(n=35)

G: 69%; T: 6% (n=42)

Weight loss (before)

Weight loss (after)

5l

G: 50% (n=38); T: 87%
(n=30)

-4

G:57%: T: 74%

(n=42)
Route
Apply topically 1 Apply topically 1 Dose from sachet Dose from sachet
(before) (after) (before) (after)
/& 5 ay Q
» S 2
e -2_ “‘ EJ
£

G: 20% (n=30); T: 86%
(n=29)

G: 44%; T: 46%

G: 31%; T: 69%

G: 83%; T: 90%

(n=41) (n=16) (n=80)
Frequency
Every 4 hour (before) | Every 4 hour (after) Take in the morning Take in the morning
(before) (after)
ea | BH T
elfe -4 4
. =
= =

G: 20% (n=20); T: 58%
(n=19)

G: 76%; T: 83% (n=42)

G: 41% (n=39); T: 93%
(n=29)

G: 50%; T: 57%
(n=42)

Precaution

Empty stomach (before)

Empty stomach (after)

G: 24% (n=42); T: 63% (n=35)

-I/'\-

- -

o
b

|
<)
}{..-

T

™
]
II
|/
.I

L 1 G:67%; T: 81% (n=42)
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Comments and suggestions from participants for the unvalidated pictograms are available on
request.

New misunderstandings appeared particularly for “dizziness” (“eye problem” before
modification, “headache” after modification). Even if the modified pictograms were not
validated, the guessability improved for “dose from sachet”, “every 4 hours” and “empty
stomach”.

Moreover, the guessability seems to be linked to personal experience (one overweight male
guessed “paunch” for the pictogram representing “pregnancy’), and often, the elderly reported
they had or never had experience this symptom or route in their life without being asked.

3.4. Influence of demographic data

According to our study, level of education did not influence the overall guessability (all
pictograms included) (p=0.089). However, there was a statistically significant difference in
overall translucency when comparing low and high level of education in the study population
(p=0.014). A significant difference in overall guessability was also found between genders, as
males correctly guessed pictograms more often than females. Males were significantly younger
than females (p=0.012), but there was no difference in education (p=1.000). There were no
significant differences in overall guessability and translucency (all pictograms included)
depending on the age of participants and the number of medications regularly taken.

As seen in table 5, age, gender, education, and number of medications had significantly
influenced the guessability and the translucency of certain pictograms (when analyzed
individually).

Table 5: Comparison of individual pictogram guessability and translucency depending on
demographic data:

(Tableau 21: Comparaison des résultats de “guessability” et “translucency” des pictogrammes seuls en function des
données démographiques)
Includes only significant results (p-value <0.05) using Chi-Square Test or the Fisher’s Exact Test
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Age Gender Education Number of medication
<80 vs >=80 Male vs Female Low vs High education <5vs >=5
Pictogram p- <80 | >=80 | Pictogram p- Male | Female Pictogram p- Low | High | Pictogram p- <5 >5
value (%) value | (%) (%) value | (%) | (%) value | (%) | (%)
(%)
Drops 0.014 | 95.7 | 77.8 | Muscle | 0.041 | 53.3 | 20.6 Tremors 0.025 | 33.3 | 72.2 Fever | 0.020 | 69.0 | 88.9
pain
Shake well | 0.046 | 62.5 | 32.0 | Blurred | 0.014 | 66.7 | 20.0 | Photosensitivity | 0.040 | 41.4 | 75.0 | Weight | 0.042 | 67.6 | 42.6
vision
loss
. Weight | 0.015 | 66.7 | 38.5 Empty stomach | 0.030 | 34.1 | 585 | Weight | 0.005| 5.3 | 47.8
Guessability loss
gain
Dizziness 0.022 | 45 | 725
Morning 0.007 | 44.2 | 74.4
Orthostatic 0.000 | 50 | 85.4
Weightloss | 0.002 | 35.7 | 6.8
Confusion | 0.020 | 100 | 73.7 | Pregnancy | 0.031 | 85.7 | 98.4 Confusion 0.050 | 76.2 | 100
Every8h | 0.054 | 100 | 50.0 | Diarrhea | 0.013 | 81.8 | 54.8
VVomiting | 0.007 | 97.8 | 80.0 | Muscle | 0.032 | 80.0 | 455
Translucency pain
Weight | 0.035 | 21.1 | 100
gain
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4. Discussion and Conclusion
4.1. Discussion

A previous study on pictogram validation was performed at CHEO using paediatric
patients and their guardians to validate the same 26 side effect pictograms (37). Only 4 of the 18
side effect pictograms previously validated were validated in the elderly population. Results
from both studies show that a total of 8 pictograms remain unvalidated in both populations. This
suggests that a better design process need to be put in place for these more complex pictograms
and further validation will be necessary (37).

Only a third of the pictograms tested in the elderly were deemed well understood, hence
validated, while nearly half of the administration route pictograms were validated. On the other
hand, indication, side effect, and precaution pictograms were not well understood by the elderly.
We observed that most of the misunderstandings were linked with a difficulty in analyzing
pictograms from a medical context. Study participants lost sight of the purpose of the
pictograms, which was to depict medication instructions. Thus, most participants interpreted the
“do not drive” pictogram as “do not park here” and the “dose from sachet” pictogram as “add
sugar”. Additionally, the participants with lower education, tend to focus on details which hinder
pictogram interpretation (28). For example, some participants focused on the rooster for “take in
the morning” pictogram without giving the actual meaning of the pictogram. The pictograms in
which clocks are used to depict the frequency of medication use had very low guessability and
translucency scores. Clocks may be too complex for the elderly (18, 23) to comprehend which
might explain why these pictograms were not well understood by the participants.

Based on comments and suggestions received from the participants, 13 pictograms were
modified. Only one of them achieved the ANSI standard: the “stir” pictogram. Even though the
“empty stomach” pictogram was not validated, the guessability increased from 24% to 67% with
the representation of the whole body image. This enhances identification of the body part the
pictogram intends to represent, as suggested by Dowse (35).

During the interview, we observed difficulties related to the concept of abstraction.
Abstraction is the ability to create a general concept formed by extracting common features from
specific examples (38). Abstraction difficulties make the pictogram interpretation more difficult,
especially for those representing a concept. The participants had no difficulty describing the
pictograms by listing the different elements, but most could not link those elements to the
concept or message the pictogram was meant to convey. For example, “weight gain” was
described as “a man and a woman” or “a thin and a fat person”, the arrow was not interpreted as
a sequence of events. . Studies have shown that older people tend to have lower abstraction
abilities than younger people (39, 40), which may explain why 12 pictograms remain unvalidated
even after modifications and a second testing. Although individuals with low level of education
show declines in abstraction skills earlier than those who have been educated longer, people
from all educational levels show age-related declines in performance (39). This may explain
why, in our sample, males had a significantly higher overall guessability score than females
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since males were significantly younger. Albert’s study demonstrates that significant differences
in age, especially after 70 years, are evident on abstraction tasks with verbal or non-verbal
stimuli even after adjusting for the level of intelligence (39). This may explain the significant

effect of age for interpretation of “weight gain”, “weight loss” and “confusion” pictograms in our
study.

The concept of semantic distance of sign features is defined by Chan and Chan (36) as
“the closeness of the relationship between what is depicted on a sign and what is intended to
represent” which is very similar to the translucency concept used in our study (33). They report
that the semantic distance was the best predictor of guessability in a young student population.
Consequently, the translucency score would therefore be a predictor of guessability. However,
our results do not support this idea and we observed that 29 of the non-validated pictograms had
a translucency over 85%.

Interestingly, we observed significant difference in the overall guessability score between
the different sites. Specifically, participants from one of the retirement homes had an overall
guessability score significantly higher than the participants from the other two locations.
Socioeconomic factors could potentially explain this difference, as the retirement home is a
private home and may host people with a higher income whereas the two other locations are
situated in an area with high rates of poverty. Indeed, residents from the old Hull have lower
levels of income, lower education levels, and poorer health (41) all of which are strong
predictors of low health literacy (9).

The order in which the pictograms were presented during the interview may also have
influenced the results of the study and thus, represent a limitation of this study. Indeed, “take one
capsule” and “take two capsules” were not validated whereas “take three capsules” and “take
four capsules” were validated. The same contradiction appeared with “take in the morning” and
“take at night”, whereas the pictograms displaying these instructions in series were validated. For
example, “take one capsule” was shown before “take three capsules” in one set and “take two
capsules” before “take four capsules” in the other set. Likewise, “take in the morning” and “take
at night” were shown before the series. Consequently, giving the meaning of the pictogram after
the guessability test lead to a higher guessability of the subsequent pictograms. This issue should
be considered in future studies, and the translucency test should be administered once the
guessability test for all the pictograms is completed.
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4.2. Conclusion

85% guessability and translucency requirements from ANSI were reached for only 27
pictograms whereas, when considering the 1SO requirements of 67%, 48 pictograms would have
been validated. A significantly higher guessability at the second presentation of pictograms was
shown by Knapp (25) which may be predicted by a high translucency (42, 43, 44). Consequently,
we suggest to test recall before using pictograms with a guessability over 67% or unvalidated
ones with a translucency over 85%, in addition to giving patients the meaning and oral
instructions.

This study shows the importance of pictogram validation in a targeted population prior to
use as we highlighted certain difficulties in interpreting pictograms in our study population.
Pictograms should always be used in conjunction with text and oral instructions to ensure proper
interpretation (45) and must be presented with simply worded captions for their use in medical
settings as stated by FIP and WHO (46). Even if text accompanies the pictogram, patients,
especially those with limited literacy, may by-pass the text and try to understand the meaning
(37).

4.3.Practice implications

ANSI validated pictograms may be used as a counseling tool for medication instruction
in the elderly population in hospitals, community pharmacies and retirement homes. Indeed, they
are deemed well interpreted and understood in this population.
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La littératie en santé est une compétence essentielle pour les patients car elle permet a chacun
de gérer au mieux sa propre santé. Une littératie en santé faible touche un grand nombre de
personnes au Canada, en particulier les personnes agees. Elle diminue la capacité a gérer
correctement leur traitement et leur santé ce qui conduit a un état de santé déterioré et a un codt
important pour la société. Trouver un moyen de remédier a un faible niveau de littératie en santé
est donc une véritable question de santé publique.

L’utilisation de pictogrammes permet de communiquer des informations de santé en
contournant la barriere de la littératie et de la langue. Ils améliorent 1’attention, la
compréhension, le rappel et 1’observance aux instructions des traitements. Les pictogrammes
sont un outil intéressant pour aider les personnes avec une littératie en santé faible dans la
gestion de leur traitement. Des projets de validation des pictogrammes de la Fédération
Internationale Pharmaceutique (FIP) portant sur les conseils pharmaceutiques sont menés pour
évaluer la compréhension des populations a risque de faible littératie en santeé.

L’étude que nous avons menée avait comme objectif la validation des pictogrammes de la
FIP chez les personnes agées. Suite a 1’évaluation de la compréhension de 74 pictogrammes chez
les personnes agees, seuls 27 pictogrammes ont été validés. Cette étude nous a permis de mettre
en évidence des difficultés d’interprétation de la plupart des pictogrammes ce qui semble étre lié
a une diminution de la capacité d’abstraction avec 1’age.

Cette étude souligne I’importance de la validation des pictogrammes dans la population cible
avant leur utilisation. Comme d’autres études le suggerent, les pictogrammes devraient toujours
étre utilisés avec des instructions écrites et orales pour assurer une interprétation correcte et
doivent étre présentés avec des sous-titres simples pour leur utilisation dans un contexte médical.
Donner le sens des pictogrammes pourrait permettre de remédier aux difficultés d’interprétation.
Le rappel des pictogrammes devrait donc étre évalué dans une étude ultérieure afin de mesurer
I’efficacité des pictogrammes a long terme.
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Project Summary

This mixed-method study will validate a set of pictograms intended to depict medication
information in a low educated population. Because written medication instructions are often too
long or complex for individual with a low literacy level, or low education background, to
comprehend and that retention is not always adequate when using verbal communication, there is
a great need to improve the communication between health care providers and patients.
Pictograms have the ability to simplify medication instructions to overcome literacy or language
barriers and could be a useful tool for health care providers that respond to linguistic, cultural,
social, religious and health status differences that may impact low educated people’s ability to
use and/or effectively access health care. The ultimate results are improved medication safety,
compliance, and overall health outcomes.

Pictogram comprehension will be assessed through one-on-one structured interview using
a “guessability” test where participant will be asked to identify the meaning of a particular
image. To be considered validated, a pictogram will need to be correctly guessed by at least 80%
of the participant. A translucency test will also be administered to numerically assess the degree
to which participants associate an image to its intended meaning. Lastly, each pictogram will
undergo a semiotic analysis where participants will be asked to comment on each pictogram and
explain which specific components made each one easier or problematic to comprehend.

Background

Health literacy is defined as the degree to which individuals have the capacity to obtain,
process, and understand basic health information and services needed to make appropriate health
decisions and is most often measured by reading comprehension of health-related information
(1). Health literacy is influenced by the interaction between a person knowledge, skills,
experience and beliefs and the health context. Personal factors such as literacy, cognitive skills,
motivation, physical and emotional health, experience with health care, specific health condition,
beliefs about health, socioeconomic status and social supports influence health literacy.
Moreover, other factors are also implicated like provider’s communication skills, complexity of
health information, characteristics of healthcare setting, system demands and expectations upon
patients, time pressures upon health care professionals (2).

Many studies have demonstrated that health literacy is a vital determinant to treatment
adherence and that low health comprehension is commonly associated with poor health
knowledge and patient outcomes. Health literacy can be assessed by measuring a person’s
ability to comprehend and execute treatment plans effectively (3). In this case, the level of
comprehension of the patient can significantly interfere with optimal patient care. Furthermore,
most reference texts are not written in a patient-education context so much of the information
may pose comprehension difficulty.

Low health literacy may limit a person’s ability to comprehend written or verbal health
information and successfully adhere to medical recommendations (4). This is of particular
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concern because according to the Canadian Council on Learning (2007) 60% of Canadians lack
the skills necessary to manage their health adequately.

Low health literacy is at a higher rate in the low educated population. Canadian adults
with less than a high-school education perform well below adults with higher levels of education
and this gap widens with age (5). Education can be directly implicated in the formation of health-
related knowledge but it can also form skills such as literacy and other health-related
competencies that help in the gathering of health knowledge (5).

Health literacy influences the health outcomes. Evidence clearly indicates that there is a
link between learning experiences, education and health outcomes (5). Canadians with the lowest
health-literacy skills are 2.5 times more likely to report being in fair or poor health as those with
the highest skill levels, even after correcting for factors such as age, education and gender (5).
Preliminary studies indicate that limited patient literacy is a barrier to effective medical diagnosis
and treatment since they have less understanding about their medical conditions and treatment
(6). Low health literacy is also associated with higher rates of hospitalization and the inability to
manage chronic conditions such as diabetes, cardiovascular disease which leads to higher
mortality rates (6). That’s why, low health literate patients report worse health status (6).
Moreover, lack of attention to health literacy issues have been shown to lead to further medical
issues with a high cost impact on the healthcare system (7). Consequently, finding a way to get
around low health literacy is a public health issue.

The use of pictograms was found to have the ability to simplify medication instructions
and consequently improve medication safety, compliance and health outcomes in this population
(8). Indeed, humans have a cognitive preference for picture-based rather than text-based
information (9). Pictograms contribute positively to both understanding of instructions and
adherence to treatment (10) especially when they show relationships among ideas or spatial
relationships (11). They are particularly useful for conveying timing of doses, instructions on
when take medicine, and the importance of completing a course of therapy (9). Pictures linked to
written or spoken text can markedly increase attention to and recall of medications instruction
(8) and health education information since pictograms can enhance memory of spoken medical
instructions (12). In addition, pictorial aids have been found to improve patients’ satisfaction
with medication instructions (9). Consequently, the use of pictorial aids enhances patients’
understanding of how they should take their medications and improve adherence to health
instructions particularly when pictures are used in combination with written or oral instructions

9).

All patients can benefit but patients with low literacy skills are especially likely to
benefit. Indeed, people with low literacy skills can, with the help of pictographs, recall large
amounts of medical information for significant periods of time (13). Low literacy patients
consider that pictograms are a useful and easily understood tool to assist with medication
management (14). Indeed, pictograms promote better understanding of prescription medications
particularly among patients with limited literacy skills (14) and assist them to remember their
medication instructions (9).
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To conclude, our research will permit to evaluate a large range of pictograms in a low
educated population of 200 people with no high-school completed. Evaluation and validation of
pictograms in this population will permit to measure comprehension of pictograms thanks to the
transparency and translucency scores, and to improve them thanks to the semiotic elements. We
will be able to measure afterwards the impact of education on the guessability of the pictograms.
Moreover, this study will benefit to the health outcomes of low educated people.

Purpose and General Objectives

The aim of this study is to validate a set of pictograms (Appendix A) in a low educated
population. The questions this study sets out to answer are: a) What is the ratio of people who
can correctly guess the meaning of the pictures?; b) How well do the pictures convey what it is
supposed to depict?; and c¢) What could be improved to have this picture better convey the
intended message?. Respectively, these questions will be answered through the guessability and
translucency test and finally, through a semiotic analysis of each pictogram.

Methodology and Design
STUDY DESIGN

The study is based on a mixed-method design and will be conducted through one-on-one
structured interview, using a questionnaire-based survey including one open-ended question to
gather data on pictogram comprehension. Pictogram comprehension is defined as “the process of
interpreting the meaning of words or pictures to understand their collective meaning” (15, p178).
Two different concepts will be examined in order to determine the pictograms comprehension:
transparency and translucency. Transparency is “the guessability of the meaning” of a picture or
image when the signification is unknown by participants (16). Translucency refers to the
relationship between the pictogram or image and its signification or referent (17, 18), in other
words it is the degree to which participant believe that the image represent what it is supposed to
portray after being told the meaning of the pictogram (19). The pictograms must be correctly
guessed by 80% or more participants in the test for guessability to fulfill the criteria from the
guidelines issued by the European Commission (20). The design also involves a semiotic
analysis where the participants will inform what components of the pictogram makes it easy or
difficult to convey its meaning.

METHODOLOGY
Method

The research assistants will be recruiting people aged 19 to 65 during one of the FBO
(Formation de Base de 1’Ontario pour adultes) classes at La Cité Collégiale in Ottawa, Ontario,
Canada. The students in the program consist of adults who have not completed high school. The
research assistant will be invited by the professor to make a short presentation at the beginning
of each class to present the objective of the study. The research assistant will be available before,
during and after the classes for appointments in a room separated close to the classroom. If a

120



student wants to participate, he will have the opportunity to go towards the research assistant
anytime he wants and be invited to answer one of the two pictogram survey after completing the
Informed Consent Form.

Characteristics of participants: Demographic data collected will include: age, gender,
highest level of schooling achieved before the training, number of years of no training before
entering the program and approximation of the number of medications the participant is currently
taking.

Transparency: Participant will be asked to answer questions about one of the two sets of
pictograms. The entire set, comprise of 78 different pictograms was divided into two sets in
order to take a maximum of 20 minutes to the participant to verbally answer the questionnaire.
Each participant will be asked to answer the guessability test to determine their understanding of
what each pictogram is meant to portray (guessability). During the test for “guessability”, each
participant will be shown a pictogram and will be asked what this means to them in the context
of medication instruction. The research assistant will immediately record the participants
“guesses” and score it as being correct, incorrect or partially correct based on the images’ actual
meaning. After marking for guessability, the research assistant will then proceed to tell the
participant the actual intended meaning of each graphic rating scale, symbols and key written
messages.

Translucency: After marking for guessability, the research assistant will proceed to tell
the participant the actual intended meaning of the pictogram. Participants will then be asked to
score 1 to 7 on a visual analog scale how well the image represents its meaning; assessing the
pictograms “translucency” (14). A rating of 1 will indicate that there is no relationship between
the pictogram and its meaning, whereas, a rating of 7 indicates a very strong relationship. A
score of 2 to 6 will indicate there is some relationship between the image and its meaning. In
this investigation a translucency score of greater than 5 will be our accepted minimum score to
demonstrate that we have achieved a good to very strong relationship between our side effect
pictograms and their intended meanings (14).

Study participant

Any person aged between 19 and 65 attending a course of the FBO (Base Training of
Ontario for adults) at La Cité Collégiale, Ottawa.

Sample Size
‘ A total of 200 people will be invited in taking part in the study.

Study workflow

T T
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1. The research assistant will be invited by the professor to make a short presentation at the
beginning of each class to present the objective of the study. If a student wants to
participate, he will have the opportunity to go towards the research assistant during the
classes and be invited to answer one of the two pictogram survey after completing the
Informed Consent Form. Exclusion/inclusion criteria will be applied at this point.

2. Following this, the research assistant will obtain verbal informed consent from each
participant (Appendix B-C). Participant verbal informed consent will only be considered
valid once the research assistant has explained: confidentiality, the intent of the study, the
testing procedures, anticipated benefits and risks associated with their involvement and
clearly stated that they may withdrawal from the study at any time without penalty. A
copy of the verbal informed consent information sheet will also be provided to the
participant at this time, as well as investigator contact information. Prior to requesting
final verbal informed consent research assistants will ask each participant for questions or
concerns regarding the study. After obtaining verbal consent, the research assistant will
sign the form to declare that he read and clearly explained the research project and will
give a copy to the participant.

3. Demographic data will be collected on the data collection tool (Appendix D).

4. The research assistant will then randomly assign one of the pictogram survey (38
different pictograms) to the participant and start the guessability test, showing each
pictogram, one at a time, to the participant and asking the participant the meaning of it.
The research assistant will score the participant as correct, incorrect, or partially correct.

5. The research assistant will then inform the participant about the meaning of the
pictogram and proceed to carry out the translucency test. For the translucency test, the
research assistant will ask the participant, on a scale of 1 to 7, how well the picture
communicates what it is supposed to represent, and this score will be recorded on the
data collection tool.

6. Finally, the participant will be asked to comment on each pictogram about the specific
elements that they believe make it easy or hard to understand the message it is supposed
to depict. In other words we are looking at describing the specific elements of each
pictogram that people think are crucial to incorporate to achieve a better pictogram
comprehension. The research assistant will record this qualitative description on the data
collection sheet.
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Analysis and application

Statistical Analysis: Data from each participant will be recorded using a data collection
sheet (See Appendix D) and entered into a database on REDCap. REDCap is composed of more
than 400 active institutional partners and supports a secure, web-based application for building to
support data capture for research studies. This will allow multiple research assistant and
coordinators to access the database at the same time and to facilitate the transfer for data
analysis. The Statistical Package for the Social Sciences (SPSS version 20.0) will be used to
perform descriptive data analysis. Categorical variables will be summarized using frequencies
and percentages. Normally distributed continuous variables will be summarized using means and
standard deviations. Non-normally distributed continuous variables will be summarized using
medians and quartiles.

In terms of application, the pictograms that achieve a 80% guessability and at least a 5 for
translucency will be classified as validated and will be suggested for use in medication
instruction communication. The results will be analyzed to see how far education influences the
interpretation of pictograms. For those that do not meet these criteria, the graphic designer will
be provided with the semiotic information obtained from the participant to improve those
pictograms.

Ethical Considerations

This proposal will be approved by CHEO Research Ethics Board. The CHEO Research
Ethics Board is a committee in the Children Hospital of Eastern Ontario that includes members
from different disciplines. The Board reviews all research that is related to the hospital. Its goal
IS to ensure the protection of the rights and welfare of people participating in research. You may
contact the Chair of the Research Ethics Board, for information regarding patient’s rights in
research studies at 613-737-7600 at extension 3272, however, this person cannot provide any
health-related information about the study.

Informed consent (Appendix B-C) will be obtained from each participant prior to any
interviews being conducted. Participation in this study will be entirely voluntary and the
participants will be allowed to withdraw from the study at any time should they wish to do so.
Prior to requesting final verbal informed consent research assistants will ask each participant for
questions or concerns regarding the study. After obtaining verbal consent, the research assistant
will sign the form to declare that he read and clearly explained the research project. This form
will also be signed by a witness. It will be emphasized that strict confidentiality will be
maintained at all times and that none of their names or personal details will be mentioned in the
write up of the study. Anonymity will be achieved by not using the participant's names on the
questionnaire and the questionnaires will be identified by serial numbers.
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APPENDIX B: VERBAL INFORMED CONSENT - English
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VERBAL INFORMED CONSENT
VALIDATION OF PICTOGRAMS IN THE LOW EDUCATED POPULATION

Investigators: Régis Vaillancourt
Department of Pharmacy
Children’s Hospital of Eastern Ontario
613-737-7600 extension 2171

Study Purpose:

Communication is very important between a patient and a healthcare professional. To
communicate information related to a patient’s medication it is important for the patient to
understand. Sometimes this information is not always understood because of differences in the
language spoken between the patient and healthcare provider, the amount of schooling the
patient has received, the length of time elapsed from last formal schooling, or changes in health.
However, this should not prevent the patient from participating in the management of his or her
own health. Using pictures, along with spoken and written materials healthcare professionals
can help improve a patient’s understanding of their medications and what to expect while on
them.

This study plans to determine what pictures are best understood when communicating the
indication, route, frequency, precautions, and side effects of medications to low educated
patients. By taking part in this study you will help us create illustrative directions as part of a
pharmacy initiative to improve communication and enhance understanding of medication
instructions.

Your participation is voluntary:

Your participation in this study is entirely voluntary. Your decision to participate or not
participate in this study will not affect the care you receive. You are free to withdraw from the
study at any time without any negative impact to yourself or to the care you received.
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Procedure:

If you consent to participate in this study we will ask you to record some demographic
information, such as age, gender, highest level of schooling achieved before the training, number
of years of no training before entering the program and approximation of the number of
medications the participant is currently taking. We will then ask you to tell us what some
pictures mean to you. Each picture will be shown one by one. After guessing the meaning of the
picture, we will tell you what it is supposed to represent. We will then ask you to tell us on a
scale of 1 to 7 how well that picture fits its meaning.

Subject Description:

Any person aged between 19 and 65 attending a course of the FBO (Base Training of
Ontario for adults) at La Cité Collégiale in Ottawa. Those for who participating in the study
would cause stress, will not participate in the study.

Risks/ Benefits:

There are no risks associated with participating in this study. In the long-term, this
information will be used to help develop an illustrated communication tool to increase
understanding of medication instructions. The research assistant will give you an allowance if
you go through the entire interview of the study.

Withdrawing from the Study:

You are free to withdraw from the study at any time and there will be no penalty to you.
However, all data collected about you during enrollment in the study will be kept for analysis.

Confidentiality:

Your personal information will be kept confidential except as required or permitted by
law. You will not be identified in any publications or presentations of this study. Any personal
information about you that leaves the hospital will be numerically coded so that you cannot be
identified by name. Only the principal investigators and the person collecting your results will
have access to the participants. Lists of participants will be kept in the locked with restricted
access passwords known only to the investigators. Final results of this study will be published in
scientific journals or presentations in aggregate so no person can be identified. If you are
interested, you can request a copy of the study results at the end of the study. Representatives
from the CHEO Research Ethics Board can have access to your personal information.

Obtaining additional information:

The study is under the direction of Régis Vaillancourt. You are encouraged to ask
questions at any time during the study. In the event that you have questions about the study
please call Régis Vaillancourt, Director of Pharmacy at 613-737- 7600 at extension 2171.

The CHEO Research Ethics Board is a committee in the hospital that includes members
from different disciplines. The Board reviews all research that takes place at the hospital. Its
goal is to ensure the protection of the rights and welfare of people participating in research. The
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Board’s work is not intended to replace your judgment about what decisions and choices are best
for you. You may contact the Chair of the Research Ethics Board, for information regarding
patient’s rights in research studies at 613-737-7600 at extension 3272, however, this person
cannot provide any health-related information about the study.

You will be given a copy of the consent form. If you do decide to take part in this study, you are
still free to withdraw at any time and without giving any reasons for your decision.

I am satisfied that the information contained in this consent form was explained to me in a
manner | could understand, and that all questions | had have been answered. | thereby consent to
participate in this study. | acknowledge having received a copy of this consent form.

Researcher’s acknowledgement and signature:

As the research assistant, | acknowledge that I read the information/verbal consent sheet
to the participant and clearly explained the research project. The participant, and the research
assistant are satisfied with the information that was verbally explained to the extent that he/she is
able to understand it, that all questions have been answered, and that he verbally consents to
participating in the research.

Research assistant’s name (please print) Witness name (please print)
Research assistant’s signature Witness signature
Date Date

APPENDIX C CONSENTEMENT ORAL EN FRANCAIS
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APPENDIX D - DATA COLLECTION TOOL

Study #: Questionnaire version: A B
Age of participant: Gender: M F
Highest level of schooling completed: Number of years

# of medications regularly taken (excluding vitamins):

of no

training:

Translucency:
Guessability: Indicate
C= CORRECT, | numeric score
. X= from1to7 (1= P .
PI\II(a[r?lgbr:lrm INCORRECT, | no relationship, Ser?;géigggm'
’ PC= 2 to 6= some
PARTIALLY relationship,
CORRECT 7= very strong
relationship)
1
2
3
4
5
6
7
8
Etc ...
38
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Project Summary

This mixed-method study will validate a set of pictograms intended to depict medication
use information in immigrant and refugee women recently arrived in Ottawa, Canada and in
Phoenix, Arizona, United States. Immigrant and refugee women may have difficult migration
experiences, less social support, poorer language skills and low income, which lead to a poorer
health status (1). There is a great need to provide tools to health care providers that better
respond to the linguistic, cultural, social, religious and health status differences that may impact
immigrants’ ability to use and/or effectively access health care. Written medication instructions
are often too long or complex for comprehension while verbal communication methods lack
adequate retention. Pictograms have the ability to simplify medication instructions to overcome
literacy or language barriers. The ultimate results are improved medication safety, compliance,
and overall health outcomes.

Pictogram comprehension will be assessed through one-on-one structured interview with
a study personnel: a research assistant and/or a translator. Patients will be asked to complete a
“transparency” and “translucency” validated questionnaire. They will first be asked to “guess”
the meaning of the picture shown to them and after being told the meaning, they will be asked to
rate the degree to which they believe that the image represents what it is supposed to portray. To
be considered validated, a pictogram will need to be correctly guessed by at least 80% of the
participant. Lastly, each pictogram will undergo a semiotic analysis where participants will be
asked to comment on each pictogram and explain which specific components made each one
easier or problematic to comprehend.

Background

According to the 2006 Census of Canada, one in five Canadians is foreign-born (1).
Indeed, for the past 10 to 12 years, the country has been taking in about 1% of its population
each year through immigration mainly from Asia and Africa (2). An immigrant is a non-national
person who moves into the country for the purpose of settling. Canada and the United States
welcome respectively around 250 000 (2011, 2) and 1 000 000 (2011, 3) permanent residents
from immigration each year..We will differentiate in our study the refugees from the immigrant
group. A refugee is a person who fears returning to his or her country (for fear of persecution,
cruel and unusual treatment or punishment) and who seeks the protection of another country. In
Canada, four refugee statuses exist: government-assisted refugees, privately sponsored refugees,
refugees landed in Canada, refugee dependents. They represent 11% of the 250 000 immigrants
in Canada each year (2011, F5). The health issues associated with immigration are prominent. In
general, the immigrant® population is healthier than the Canadian born population (1) due to
preselection through a pre-immigration screening of immigrants (3). However, immigrants are
not a homogenous group and an individual’s risk profile varies by cultural influences, socio-
economic and environmental factors (4) and immigrants lose this health advantage over the time
(2).. Refugees are a specific immigrant group with higher risk of poor health. They arrive more
frequently from developing countries in Africa and Asia (F3 et F5) than other immigrants
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Women immigrants and refugees have a higher risk of transitioning to poor health (1)
due to social and biological issues such as pregnancy and delivery which need specific care (5).
They are more exposed to infectious diseases (HIV, tuberculosis) and mental diseases like
anxiety, depression and suicide (5).

Health literacy is defined as the ability to understand and use health information such as
consent forms, prescription drug labels, and medical instructions (6) in order to navigate the
health care system and maintain good health (1). Health literacy is not just a one-way process
that depends on the patient. It is a multidimensional communication process that also involves
health care providers’ competencies, the “legibility” of the health care system for diverse group
and appropriate policy and programs to achieve effective communication (1). Health literacy
emerges from the interaction between a person and the health care system. Personal factors such
as literacy, cognitive skills, motivation, physical and emotional health, experience with health
care, specific health condition, beliefs about health, socioeconomic status and social supports
influence health literacy. Moreover, system factors are also implicated like provider’s
communication skills, complexity of health information, characteristics of healthcare setting,
system demands and expectations upon patients, time pressures upon health care professionals

7).

The Canadian Council on Learning (2007) reports that 60% of Canadians lack the skills
necessary to manage their health adequately. Low health literacy is very increased in the
immigrant population especially for those who speak neither English nor French, with low
education and/or low income (7). Immigrants perceive that existing health services and
information are not sensitive to cultural, faith, language or literacy needs of diverse communities
(7). Immigrant women have been assumed to have lower health literacy than immigrant men (8).
Immigrant women’s lower level of health literacy is important, because women often play a
central care giving role in families and other social networks (5; 8).

Health literacy influences the health outcomes. Canadians with the lowest health-literacy
skills are 2.5 times more likely to report being in fair or poor health as those with the highest
skill levels, even after correcting for factors such as age, education and gender (8). Preliminary
studies indicate that limited patient literacy is a barrier to effective medical diagnosis and
treatment since they have less understanding about their medical conditions and treatment. Low
health literacy may increase the risk of hospitalization (6). These reasons are perhaps why low
health literate patients report worse health status. Consequently, finding a way to provide vital
information for people with low health literacy in the immigrant and refugee population is a
public health issue.

The use of pictograms was found to have the ability to simplify medication instructions
and consequently improve medication safety, compliance and health outcomes in a low health
literate population (9). Indeed, humans have a cognitive preference for picture-based rather than
text-based information (10). Pictograms contribute positively to both understanding of
instructions and adherence to treatment (11) especially when they show relationships among
ideas or spatial relationships (12). They are particularly useful for conveying timing of doses,

135



instructions on when to take medicine, and the importance of completing a course of therapy
(10). Pictures linked to written or spoken text can markedly increase attention to and recall of
medications instruction (9) and health education information since pictograms can enhance
memory of spoken medical instructions (13). In addition, pictorial aids have been found to
improve patients’ satisfaction with medication instructions (10).Consequently, the use of
pictorial aids enhances patients’ understanding of how they should take their medications and
improve adherence to health instructions particularly when pictures are used in combination with
written or oral instructions (10).

All patients can benefit but patients with low literacy skills are especially likely to
benefit. Indeed, people with low literacy skills can, with the help to pictographs, recall large
amounts of medical information for significant periods of time (14). Low literacy patients
consider that pictograms are a useful and easily understood tool to assist with medication
management (15). Indeed, pictograms promote better understanding of prescription medications
particularly among patients with limited literacy skills (15) and assist them to remember their
medication instructions (9).

Moreover, pictograms design should consider literacy skills and also culture (16). Indeed,
low-literacy significantly impacts comprehension of the pictograms (17) and different cultures
lead to different interpretations (18). Culture consists of the beliefs, behaviors, objects, and other
characteristics common to the members of a particular group or society. Through culture, people
and groups define themselves, conform to society's shared values, and contribute to society.
Thus, culture includes many societal aspects: language, customs, values, norms, mores, rules,
tools, technologies, products, organizations, and institutions which refers to clusters of rules and
cultural meanings associated with specific social activities. Common institutions are the family,
education, religion, work, and health care (19).

However, a previous study with immigrant women for breast health-care instruction
pictograms has shown that the black and white simple line drawings were well received by
participants of varying race and ethnicity (20). So, the pictograph-based approach might be an
effective tool in developing health-care instructions for immigrant women with limited literacy
skills (20) but we do not know the degree to which pictograms should be culture specific.

To conclude, our research will permit us to evaluate a larger range of pictograms on a
population of 400 immigrant or refugee women living in Canada and the U.S. Evaluation and
validation of pictograms in this population will permit measurement of comprehension of
pictograms using the transparency and translucency scores, and to improve them the semiotic
elements. We will be able to measure the impact of the culture on the guessability of the
pictograms.  Since Canada and United States welcome immigrants and refugees from all over
the world each year, the question arises whether we need to have culture specific pictograms or
should immigrants and refugees adapt to our culture? By examining the use and interpretation
of pictograms in this population, we anticipate a benefit to the health outcomes of this
population.
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Purpose and General Objectives

The aim of this study is to validate a set of pictograms (Appendix A) in the immigrant
and refugee women’ population. The questions this study sets out to answer are: a) What is the
ratio of women who can correctly guess the meaning of the pictures?; b) How well do the
pictures convey what it is supposed to depict?; and c) What could be improved to have this
picture better convey the intended message?. Respectively, these questions will be answered
through the guessability and translucency test and finally, through a semiotic analysis of each
pictogram.

Methodology and Design

STUDY DESIGN

The study is based on a mixed-method design and will be conducted through one-on-one
structured interview with a study personnel, using a questionnaire-based survey including one
open-ended question to gather data on pictogram comprehension.Pictogram comprehension is
defined as “the process of interpreting the meaning of words or pictures to understand their
collective meaning” (21, p178). Two different concepts will be examined in order to determine
the pictograms comprehension: transparency and translucency. Transparency is “the guessability
of the meaning” of a picture or image when the signification is unknown by participants (22).
Translucency refers to the relationship between the pictogram or image and its signification or
referent (23, 24), in other words it is the degree to which participant believe that the image
represent what it is supposed to portray after being told the meaning of the pictogram (25). The
pictograms must be correctly guessed by 80% or more participants in the test for guessability to
fulfill the criteria from the guidelines issued by the European Commission (26). The design also
involves a semiotic analysis where the participants will inform what components of the
pictogram makes it easy or difficult to convey its meaning.

METHODOLOGY
Method

The study personnel in Ottawa and in Phoenix will be recruiting immigrant and refugee
women aged 18 to 65 in the waiting room of the clinic in Ottawa and the outpatient pediatric
clinic of Phoenix. The women waiting for their appointment will be approached by a member of
the health care team of the clinic and a translator if needed who will inform them about the
study. If the woman wants to participate, she will be directed toward the study personnel.
Participants will be asked to answer one of the four pictogram survey before their appointment.

Characteristics of participants: Demographic data collected will include: age, number of
children, status, country of origin, mother tongue, other languages spoken, year of arrival in
Canada or United States, scholastic grade level or highest level of schooling achieved, the
number of medications the participant is currently taking and occupation.
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Transparency: Participant will be asked to answer questions about one of the four sets of
pictograms. The entire set, comprise of 78 different pictograms was divided into four sets in
order to take a maximum of 20 minutes to the participant to verbally answer the questionnaire.
Each participant will be asked to answer the guessability test to determine their understanding of
what each pictogram is meant to portray (guessability). During the test for “guessability”, each
participant will be shown a pictogram and will be asked what this means to them in the context
of medication instruction. The study personnel will immediately record the participants
“guesses” and score it as being correct, incorrect or partially correct based on the images’ actual
meaning. After marking for guessability, the study personnel will then proceed to tell the
participant the actual intended meaning of each graphic rating scale, symbols and key written
messages.

Translucency: After marking for guessability, the study personnel will proceed to tell the
participant the actual intended meaning of the pictogram. Participants will then be asked to
score from 1 to 4, on a visual analog scale, how well the image represents its meaning; assessing
the pictograms “translucency” (15, 27). A rating of 1 will indicate that there is no relationship
between the pictogram and its meaning, whereas, a rating of 4 indicates a very strong
relationship. A score of 2 will indicate there is a little relationship between the image and its
meaning and a score of 3 will indicate more relationship. In this investigation a translucency
score of greater than 2 will be our accepted minimum score to demonstrate that we have
achieved a good to very strong relationship between our side effect pictograms and their
intended meanings (15, 27).

Study participant
Any immigrant or refugee woman aged from 18 to 65.
Sample Size

A total of 250 patients will be invited in taking part in the study. 50 participants will be
recruited in Canada and 200 in United States.

Study workflow

> > > > >

Procedure

1. The immigrant or refugee women will be approached by a member of the health care
team and a translator if necessary into the waiting room of the clinic. They will be
informed about the study and asked if they would like to participate. The health care team
member will secure permission from the women to allow the study personnel to approach
them for study participation. Exclusion/ inclusion criteria will be applied at this point.
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2. Following this, the study personnel : a research assistant and/or a translator will introduce
himself and obtain verbal informed consent from each participant (Appendix B-
C).Participant verbal informed consent will only be considered valid once the study
personnel has explained: confidentiality, the intent of the study, the testing procedures,
anticipated benefits and risks associated with their involvement and clearly stated that
they may withdrawal from the study at any time without penalty. A copy of the verbal
informed consent information sheet will also be provided to the participant at this time, as
well as investigator contact information. Prior to requesting final verbal informed consent
study personnels will ask each participant for questions or concerns regarding the study.
After obtaining verbal consent, the study personnels will sign the form to declare that he
read and clearly explained the research project and will give a copy to the participant.

3. Demographic data will be collected on the data collection tool (Appendix D).

4. The study personnel will then randomly assign one of the pictogram survey (19 different
pictograms) to the participant and start the guessability test, showing each pictogram, one
at a time, to the participant and asking the participant the meaning of it. The study
personnel will score the participant as correct, incorrect, or partially correct.

5. The study personnel will then inform the participant about the meaning of the pictogram
and proceed to carry out the translucency test. For the translucency test, the study
personnel will ask the participant, on a scale or 1 to 4, how well the picture
communicates what it is supposed to represent, and this score will be recorded on the
data collection tool.

6. Finally, the participant will be asked to comment on each pictogram about the specific
elements that they believe make it easy or hard to understand the message it is supposed
to depict. In other words we are looking at describing the specific elements of each
pictogram that people think are crucial to incorporate to achieve a better pictogram
comprehension. The study personnel will record this qualitative description on the data
collection sheet.

Analysis and application

Statistical Analysis: Data from each participant will be recorded using a data collection
sheet (See Appendix C) and entered into a database on REDCap. REDCap is composed of more
than 400 active institutional partners and supports a secure, web-based application for building to
support data capture for research studies. This will allow multiple study personnel and
coordinators to access the database at the same time and to facilitate the transfer for data
analysis. The Statistical Package for the Social Sciences (SPSS version 20.0) will be used to
perform descriptive data analysis. Categorical variables will be summarized using frequencies
and percentages. Normally distributed continuous variables will be summarized using means and
standard deviations. Non-normally distributed continuous variables will be summarized using
medians and quartiles.
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The guessability of each pictogram will be tabulated. A 80% or higher score will mean
that the pictogram is comprehendible by immigrant and refugee women and has passed
validation. The translucency test will then be analyzed by taking the average of all the ratings for
each pictogram. Finally, the descriptive data will be looked at to see what components make the
pictograms recognizable or not.

In terms of application, the pictograms that achieve a 80% guessability and at least a 3 for
translucency will be classified as validated and will be suggested for use in medication
instruction communication. The results will be analyzed to see how far they are culture related
from immigration. For those that do not meet these criteria, the graphic designer will be provided
with the semiotic information obtained from the participant to improve those pictograms.

Ethical Considerations

This proposal will have to be approved by CHEO Research Ethics Board and the
Institutional Review Board at the Maricopa Integrated Health System in Phoenix, Arizona before
the start of the study. The CHEO Research Ethics Board is a committee in the Children Hospital
of Eastern Ontario that includes members from different disciplines. The Board reviews all
research that is related to the hospital. Its goal is to ensure the protection of the rights and welfare
of people participating in research. You may contact the Chair of the Research Ethics Board, for
information regarding patient’s rights in research studies at 613-737-7600 at extension 3272,
however, this person cannot provide any health-related information about the study.

Informed consent (Appendix B) will be obtained from each participant prior to any
interviews being conducted. Participation in this study will be entirely voluntary and the
participants will be allowed to withdraw from the study at any time should they wish to do so. It
will be emphasized that strict confidentiality will be maintained at all times and that none of their
names or personal details will be mentioned in the write up of the study. Anonymity will be
achieved by not using the participant's names on the questionnaire and the questionnaires will be
identified by serial numbers.

Consent: A member of the health care team from the health clinic will ask eligible
patients in waiting room at their health clinic if they are willing to be approached by the research
team for a study. The study personnel will then discuss the purpose of the study and provide
instructions prior to study inclusion. Following this, the research personnel will obtain verbal
informed consent from each participant (Appendix B). Participant verbal informed consent will
only be considered valid once the study personnel has explained: confidentiality, the intent of
the study, the testing procedures, anticipated benefits and risks associated with their involvement
and clearly stated that they may withdrawal from the study at any time without penalty. A copy
of the verbal informed consent information sheet will also be provided to the participant at this
time, as well as investigator contact information. Prior to requesting final verbal informed
consent study personnelswill ask each participant for questions or concerns regarding the study.
After obtaining verbal consent, the study personnel will sign the form to declare that he read and
clearly explained the research project. This form will also be signed by a witness.
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APPENDIX A: PICTOGRAMS

Indication/ Side Effects

Route
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APPENDIX B: VERBAL INFORMED CONSENT - English

L:] "lu_
VERBAL INFORMED CONSENT

VALIDATION OF PICTOGRAMS IN THE WOMEN IMMIGRANT AND REFUGEE’
POPULATION

Investigators: Reégis Vaillancourt
Department of Pharmacy
Children’s Hospital of Eastern Ontario
613-737-7600 extension 2171

S. SoumyaPanchanathan

Study Purpose:

Communication is very important between a patient and a healthcare professional. To
communicate information related to a patient’s medication it is important for the patient to
understand. Sometimes this information is not always understood because of differences in the
language spoken between the patient and healthcare provider, the amount of schooling the
patient has received, the length of time elapsed from last formal schooling, or changes in health
associated with migration. However, this should not prevent the patient from participating in the
management of his or her own health. Using pictures, along with spoken and written materials
healthcare professionals can help improve a patient’s understanding of their medications and
what to expect while on them.

This study plans to determine what pictures are best understood when communicating the
indication, route, frequency, precautions, and side effects of medications to women refugees’
patients. By taking part in this study you will help us create illustrative directions as part of a
pharmacy initiative to improve communication and enhance understanding of medication
instructions.

Your participation is voluntary:

Your participation in this study is entirely voluntary. Your decision to participate or not
participate in this study will not affect the care you receive. You are free to withdraw from the
study at any time without any negative impact to yourself or to the care you received.
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Procedure:

A translator will help you during the entire interview for language issues. If you consent
to participate in this study we will ask you to record some demographic information, such as age,
number of children, country of origin, language speaking, scholastic grade level or highest level
of schooling achieved, and approximation of the number of medications the participant is
currently taking..We will then ask you to tell us what some pictures mean to you. Each picture
will be shown one by one. After guessing the meaning of the picture, we will tell you what it is
supposed to represent. We will then ask you to tell us on a scale of 1 to 4 how well that picture
fits its meaning.

Subject Description:

Any immigrant or refugee woman aged from 18 to 50, immigrate from less than 10 years
in Canada or United States. Those for who participating in the study would cause stress, will not
participate in the study.

Risks/ Benefits:

There are no risks associated with participating in this study. In the long-term, this
information will be used to help develop an illustrated communication tool to increase
understanding of medication instructions. The study personnel will give you an allowance if you
go through the entire interview of the study.

Withdrawing from the Study:

You are free to withdraw from the study at any time and there will be no penalty to you.
However, all data collected about you during enrollment in the study will be kept for analysis.

Confidentiality:

Your personal information will be kept confidential except as required or permitted by
law. You will not be identified in any publications or presentations of this study. Any personal
information about you that leaves the hospital will be numerically coded so that you cannot be
identified by name. Only the principal investigators and the person collecting your results will
have access to the participants. Lists of participants will be kept in the locked with restricted
access passwords known only to the investigators. Final results of this study will be published in
scientific journals or presentations in aggregate so no person can be identified. If you are
interested, you can request a copy of the study results at the end of the study. Representatives
from the CHEO Research Ethics Board can have access to your personal information.

Obtaining additional information:

The study is under the direction of Régis Vaillancourt. You are encouraged to ask
questions at any time during the study. In the event that you have questions about the study
please call Régis Vaillancourt, Director of Pharmacy at 613-737- 7600 at extension 2171.

The CHEO Research Ethics Board is a committee in the hospital that includes members
from different disciplines. The Board reviews all research that takes place at the hospital. Its
goal is to ensure the protection of the rights and welfare of people participating in research. The

Board’s work is not intended to replace your judgment about what decisions and choices are best
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for you. You may contact the Chair of the Research Ethics Board, for information regarding
patient’s rights in research studies at 613-737-7600 at extension 3272, however, this person
cannot provide any health-related information about the study.

You will be given a copy of the consent form. If you do decide to take part in this study,
you are still free to withdraw at any time and without giving any reasons for your decision.

I am satisfied that the information contained in this consent form was explained to me in a
manner | could understand, and that all questions | had have been answered. | thereby consent to
participate in this study. | acknowledge having received a copy of this consent form.

Researcher’s acknowledgement and signature:

As the study personnel, | acknowledge that | read the information/verbal consent sheet to
the participant and clearly explained the research project. The participant and the study
personnels are satisfied with the information that was verbally explained to the extent that he/she
is able to understand it, that all questions have been answered, and that he verbally consents to
participating in the research.

Study personnel’s name (please print) Witness name (please print)
Study personnel’s signature Witness signature
Date Date
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APPENDIX C - DATA COLLECTION TOOL

Study #: Questionnaire version. A B C D

Age of participant: Status of immigrant:

Country of origin: Year of arrival:

Mother tongue: Other languages spoken:

Number of children:
Grade school level: OR  Highest level of schooling completed:

# of medications regularly taken (excluding vitamins):

Translucency:
Indicate numeric
Guessability: score from 1 to 4
] C= CORRECT, (1=no o
Pictogram X= relationship, 2= Semiotic Input:
Number: INCORRECT,PC= | |little relationship, (free text)
PARTIALLY 3= more
CORRECT relationship, 7=
very strong
relationship)
1
2
3
4
5
6
7
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10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

20
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a base de pictogrammes destiné au conseil des patients diabétiques de

type 2»
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Abstract

Objectives: To validate selected components of a pictogram-based diabetes education tool for
use in counseling patients with type 2 diabetes mellitus.

Methods: A series of pictograms related to prevention and treatment of “Heart Disease and
Stroke” and ‘“Nerve Damage” (peripheral neuropathy) associated with diabetes was shown to
type 2 diabetes mellitus patients. The pictogram interpretation was recorded at the initial visit
and at the follow-up visit within 8 weeks to measure recall.

Results: Subjects achieved correct interpretation (70% or greater) in 100% the pictograms in the
Heart Disease and Stroke module and 57.1% in the Nerve Damage module. The percent correct
and mean score of pictogram interpretation were significantly higher at the second visit (p-values
<0.003)

Discussion: This small-scale study showed excellent patient comprehension and recall of Heart
Disease and Stroke graphics when tested within 2 months of initial assessment and teaching.
Pictograms related to management of neuropathic complications of diabetes were not as well
interpreted or recalled by patients. Further studies are needed to validate completely this
education tool especially in a low literate population.

Keywords: pictogram, diabetes, education , medication, health literacy
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INTRODUCTION

Health literacy is defined as the degree to which individuals have the capacity to obtain,
process, and understand basic health information such as consent forms, prescription drug labels,
medical instructions, and services needed to make appropriate health decisions (1). In 2003, 60%
of Canadians have a low health literacy level to manage their health adequately (2). More than
60% New Brunswick’s population (16 and older) have the health literacy skills required for
coping successfully in today’s world, the third lowest rates in Canada at that time. 88% of
seniors (65 and over) have inadequate health literacy (3). Low health literacy creates significant
barriers to access health information that our healthcare system must overcome in order to
provide optimal patient care, especially since the readability of adult and pediatric patient
education materials is too high for the average adult (4).

Type 2 diabetes mellitus is mainly a disease of an aging population which is known to have a
lower literacy rate. Therefore, the importance of developing counseling tools adapted to this
population cannot be ignored (5). Diabetes patient information is mainly available in text format.
This type of patient counseling tool is not sufficient for all patients, especially those with low
literary skills who may benefit the most from diabetes education. Inadequate health literacy is
independently associated with worsened glycemic control and higher rates of retinopathy (6).

Pictograms have been shown to increase the short-term and long-term (after 4 weeks)
memory of complex medical instructions in patients who had less than fifth grade reading skills
(7, 8). The use of aids such as illustrations can make health education literature more accessible,
while remaining interesting enough to appeal to individuals at all levels of reading ability (9).
The use of pictograms in patient information leaflets is preferred by patients and significantly
improves their understanding of the material presented (10).

The use of pictographic counselling tools for diabetes patients is meant to supplement written
and oral information for those people who are limited in their ability to read. Difficulties in
processing written instructions may be attributed to age, low literacy, and comorbidities such as
retinopathy. Pictograms and pictographic symbols should only use details that are most
important and provide the most information. The purpose is to lead the patient in the right
direction by using symbols that build on the most characteristic concepts of reality (11). The
pictograms were designed with the following characteristics in mind, aiming for optimal uptake
from patients with eye diseases: use of mainly black and white or high contrast colours; clear and
simple images; avoidance of shading, coloured images or coloured backgrounds; and use plain
large font (12). The initial visual concept used to design the pictograms was generated by 2
pharmacists and validated by patients, pharmacists, pharmacy technicians, clerical support staff,
and graphic designers. Most pictograms were supplemented with a few keywords, counselling
messages using the active voice, a basic vocabulary, a positive tone, and short words and
sentences as suggested by the Canadian Public Health Association (12). The counseling points
were extracted from current patient counseling tools available on the Internet as well as an
extensive literature review.
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The purpose of the study was to evaluate and validate selected components of a pictogram-
based diabetes education tool for use in counseling patients with type 2 diabetes mellitus.

METHODOLOGY AND DESIGN

Patients with type 2 diabetes mellitus — as diagnosed by a physician — aged between 18 and
85 years old were recruited in offices of consenting primary care physicians in the Greater
Moncton area under the auspices of the Regional Health Authority’s Diabetes Education Centre
(DEC). Patients with conditions affecting recall ability, inability to communicate verbally
(aphasic, hearing impairment), visual impairment preventing viewing pictograms, or deemed too
ill or frail to attend visits were excluded.

The counseling tool consisted of a flipchart with eight pages. The flipchart was made up of
one cover page followed by seven detailed patient-counseling themes: heart disease and stroke,
blood sugar control, infections prevention, eye care, kidney disease, foot care, and nerve damage.
Patients were presented only two of the patient-counseling pages, heart disease and stroke and
nerve damage, to avoid overwhelming them with information counseling. Each patient-
counseling page contained pertinent pictograms used as visual cues with key written messages to
supplement the information given by a health care professional. The counselor had access to
detailed, evidenced-based counseling points written in a scientific language which was located
on the back of the flip chart. This tool was designed for patients accustomed to interpreting road
signs and other commonly available pictograms; in other words, the tool was catered to most
North Americans with a reading level of grade 6 to 7.

Upon receiving informed written consent from the patient, an individual interview was
scheduled with the study assessor (a certified diabetes educator). During the initial interview
session, the patient with diabetes was shown a series of pictograms related to prevention and
treatment of “Heart Disease and Stroke” and “Nerve Damage” (peripheral neuropathy)
associated with diabetes. Using a structured interview tool, the assessor asked the patient how
each pictogram relates to management of their diabetes. The assessor recorded the number of
correct responses (one for each pictogram shown to the patient) at the initial and follow-up visit.
For each incorrect response, the assessor educated the patient to improve their understanding of
key aspects of managing their diabetes in hopes of the patient eventually using the pictogram as
a future visual cue. Level of understanding considered valid for each pictogram was 70% correct
responses.

Recollection of the pictogram education tool was assessed at a follow-up visit within eight
weeks of the initial interview. To minimize the effect of patients “studying for the test”, the
pictogram handout was provided to patients at completion of follow-up visit.

Demographic data was collected on each patient: gender, age, mother tongue, time since
diagnosis of diabetes, highest level of education completed, reading habits (self-reported use of
electronic or print media), and ethnicity.
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RESULTS

Demographic data:

17 Caucasian participants were recruited. Twelve (75%) of the participants were female and
twelve (88%) of the participants’ mother tongue was English. The mean age was 61.07 (=11.15)
years old. Sixteen subjects (94.1%) had a high level of education (at least high school completed)
and sixteen (94.1%) were accustomed to reading some form of media (electronic or print). The
mean value of time since diabetes diagnosis was 5.43 (x 6.31) years (ranging between one month

and 22 years).

Interpretation test:

Table 1: Heart disease and stroke module: Percent of correct pictogram interpretation for the

overall 17 participants.

V1= Results at initial visit; V2= Results at follow-up

Blood sugar control

Exercise

No smoking

Weight loss

V1: 88.2%; V2: 100.0%

“ ¢
- -

V1: 94.1%; V2: 100.0%

%3

V1:100.0%; V2: 94.1%

Nl

V1:94.1%; V2: 93.7%

Blood pressure control Aspirin daily Group Education Cholesterol control
] B &
A
BAYER
E
R

V1:94.1%:; V2: 100.0%

V1:88.2%:; V2: 100.0%

ARG

V1:88.2%; V2: 94.1%

V1:88.2%; V2: 94.1%

Subjects achieved correct interpretation (70% or greater) in 100% the pictograms in the Heart
and Stroke module, as seen in Table 1.
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Table 2: Nerve damage module: Percent of correct pictogram interpretation for the overall 17

participants.

V1= Results at initial visit; V2= results at follow-up

Slow digestion

Pain medication

Foot care

Blood sugar control

A

V1: 47.1%; V2: 93.7%

(& ,(“}

V1:41.2%; V2: 100.0%

+a‘°0

V1:94.1%; V2: 100.0%

V1:82.4%; V2: 100.0%

Hot / cold Constipation Diarrhea
% é
L X

& %

V1: 88.2%; V2: 100.0%

V1:76.5%; V2: 100.0%

V1: 76.5%; V2: 100%

Subjects achieved correct interpretation (70% or greater) in 57.1% (4 of 7) pictograms in the
Nerve Damage module, as seen in Table 2.

Recall Test:

Figure 1: Change in the mean score between two visits

Mean score

Visits
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Figure 1 shows significant increase in correct pictogram interpretation during the follow-up visit
compared to the initial visit (p<0.001).

Table 3: Evaluation of recall between two visits

Spearman Change
N Visit1 | Visit2 | correlation 9r5]% r(]:l for P value?
coefficient (visit 2 — visit 1) the change
Percentcorrect | 17 | gog | g49 | O01(PZ 12.2 471019.7 | 0.003
0.681)
Mean score 17 014 (p=
. . . . . <0.001
2.1 2.6 0579) 0.5 0.3t0 0.7 0.00

! Wilcoxon signed rank test

The percent correct and mean scores of overall pictogram interpretation are significantly higher
at the second visit (p-values < 0.05) which predicts a significant increase in information recall.
When analyzed individually, only the pictograms “pain medication” and “slow digestion” have
an interpretation significantly improved at the second visit.

Eleven (84.6%) participants were satisfied by this counseling tool, two (15.4%) were neutral, and
two patients did not answer.

DISCUSSION

The pictograms used in this study have not yet been validated in a clinical setting. Overall
ratings (percent correct or mean score) appear to support the validity of these two sets of
pictograms in our study population. However, when analysed individually, only 4 of 7 Nerve
Damage pictograms reached the 70% level of understanding at initial visit. Compared to
cardiovascular complications, information regarding neurological effects of diabetes may not be
as familiar and the current pictograms may not be representative of these symptoms or self-care
strategies. In addition, Heart Disease and Stroke awareness and education tend to get wider
exposure in general health media compared to diabetic neuropathy symptoms.

The primary outcome was the significant rate of change in correct responses. Pictograms
education improved the comprehension of not well interpreted ones at the first visit. The overall
pictogram interpretation was significantly higher at second presentation as supported by Knapp
et al study (13) which predicts higher information recall. The pictogram may have served as a
visual cue during the follow-up visit.

No association was explored between correct responses and actual adherence in diabetes self-
care. Subjects’ literacy level was not assessed at enrolment. They self-reported their highest level
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of formal schooling and whether they read newspapers, magazines, or accessed the internet. Our
study cannot make any inferences about the usefulness of these pictograms in low literacy
subjects, which is a group that may greatly benefit from health education tools with little or no
text. Although our sample size is small, it is consistent with key studies published on pictogram
validation (14, 15).

Implementation of the positive results in this study could offer an innovative option for
educators of diabetes patients with limited health literacy abilities. Subsequent studies would
need to follow patients for longer periods (i.e. years) using the pictogram tool to reinforce good
practices in diabetes self-management and potentially contribute to improving clinical outcomes.
Future research in this area should consider revisions to pictograms in the Nerve Damage
module and the use of patient focus groups to help guide pictogram design before a re-validation
phase. The remaining five modules of this diabetes education program have yet to be validated.
Additional study is required to validate this education tool in patients with low literacy skills.

Early efforts to validate two sets of pictograms as an alternate method of educating patients
with type 2 diabetes mellitus have suggested excellent patient understanding and recall of Heart
Disease and Stroke graphics when tested within 2 months of initial assessment and teaching.
Pictograms related to management of neuropathic complications of diabetes were not as well
interpreted or recalled by patients.
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RESUME

A travers le monde et méme dans les pays développeés, certains patients ont un manque de
compétences, appelées littératie en santé, qui diminue leur capacité a gérer au mieux leur
traitement et leur santé. Ce phénomeéne affecte négativement 1’observance au traitement et le
niveau de santé de la population. Une littératie en santé faible est d’autant plus presente dans les
populations immigrantes, chez les personnes agées et celles avec un faible niveau d’éducation.

Les personnes agees sont particulierement touchées par un niveau de littératie en santé faible
a cause du vieillissement, des diminutions sensorielles et cognitives et une lecture quotidienne
moins importante que la population générale. Un faible niveau de littératie en santé a un impact
plus important dans cette population causé par la haute prévalence des maladies chroniques qui
nécessitent une autogestion importante des traitements. Cela conduit a un niveau de santé plus
faible, un taux d’hospitalisation et une mortalité plus élevés.

Les pictogrammes permettent de remedier & une mauvaise utilisation des médicaments en
améliorant [D’attention, la compréhension, le rappel et 1’observance des instructions
pharmaceutiques. Les personnes agées, étant particulierement touchées par une mauvaise
utilisation des médicaments, sont d’autant plus susceptibles de bénéficier de I’aide que peuvent
apporter les pictogrammes. L’étude de validation des pictogrammes que nous avons mené chez
les personnes agees a démontré que 1’interprétation des pictogrammes est plus difficile dans cette
population, ce qui pourrait étre lié a des difficultés d’abstractions, entre autres. Une preuve de
plus que la validation des pictogrammes dans la population cible s’avere nécessaire.
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