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Résumé :

La simplification des documents médicaux est un champ de recherche assez récent. La
compréhension écrite de ces documents dépend du niveau d’alphabétisation médicale des
patients et de la lisibilit¢ du document lui-méme. Si la recherche est effective chez des patients
tout-venant, nous nous sommes intéressés aux patients avec un trouble du langage, notamment
en vue de la compréhension du compte rendu de bilan orthophonique. Nous avons effectué une
revue systématique de la littérature scientifique en entrant des mots clés dans plusieurs bases
de données. Des criteres d’inclusion et d’exclusion des articles ont été définis pour conserver
les articles pertinents pour notre recherche. Les résultats nous ont permis de recenser les outils
d’évaluation de [’alphabétisation médicale, les moyens d’estimation de la lisibilité des
documents et les ressources disponibles pour I’ensemble des patients et pour les patients ciblés
dans notre travail. Il en ressort que la portée des ressources existantes est limitée pour les
patients avec un trouble du langage. De méme, les comptes rendus médicaux ou paramédicaux
font rarement partie des documents étudiés dans les travaux existants. Il serait intéressant
d’envisager de futures recherches pour étendre les outils et les ressources de simplification chez
ces patients dans le but de mieux comprendre le compte rendu de bilan orthophonique.

Mots-clés :
Alphabétisation médicale, simplification, trouble du langage, compte rendu

Abstract :

Simplifying medical documents is a relatively new field of research. Written
comprehension of these documents depends on the patients' level of health literacy and on the
readability of the document. If the research is effective in random patients, we are mostly
interested in patients with language disorders, particularly to study their understanding of
speech-language therapy reports. We conducted a systematic review of the scientific literature
by entering keywords into several databases. Criteria for inclusion and exclusion of publications
have been defined for the conservation of those which are relevant for our research. The results
allowed us to identify tools for evaluating health literacy, methods for estimating the readability
of documents and resources available for patients, including the patients targeted in our work.
It appears that the coverage of existing resources is limited for patients with language disorders.
Similarly, medical and paramedical reports are seldom part of documents studied in the existing
work. Hence, it would be interesting to extend simplification tools and resources to such
patients in future work, in order to better understand speech-language pathology reports.
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Heath literacy, simplification, language disorders, record
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Introduction

La compréhension des termes médicaux par les patients est un enjeu important dans une
prise en charge thérapeutique. En effet, une mauvaise compréhension des informations
médicales affecte 1’adhésion au traitement des patients et leurs résultats thérapeutiques. Dés
1998, lors du rapport annuel de I’assemblée de I’American Medical Association (AMA), une
des recommandations du conseil sur I’alphabétisation médicale reconnaissait que « la limitation
de la littératie des patients est une barriere pour la compréhension du diagnostic et pour un
traitement médical efficace » (AMA, 1999, p. 556). Le concept de littératie renvoie a
I’« aptitude a comprendre et a utiliser ’information écrite dans les activités quotidiennes, a la
maison, au travail et dans la collectivité en vue d’atteindre des buts personnels et de développer
ses connaissances et ses capacités » (Organisation de Coopération et de Développement
économiques, 2000, p. 10). Le niveau de littératie dépend du niveau de scolarisation, des
conditions socio-économiques, du niveau d’éducation, de la profession mais aussi de la
présence ou non de troubles du langage (développementaux ou acquis). L’alphabétisation
médicale (ou « Heath literacy ») « renvoie a la capacité de comprendre une information
médicale, sa lecture et interprétation, ou bien la capacité de pouvoir rechercher les
informations d’'un domaine » (Institute Of Medicine, 2004, p. 32). La limitation de la littératie
médicale engendre des difficultés a comprendre des informations médicales sur la prévention
d’une maladie, I’annonce d’un diagnostic, ou le suivi d’un traitement.

Pour garantir une meilleure compréhension de 1’information médicale, des recherches
sont menées pour proposer une simplification de la terminologie médicale et produire des textes
plus accessibles aux patients. Par exemple, il a été proposé de parler lentement et de scinder
I’information, d’utiliser un langage simple ou de demander confirmation au patient sur sa
compréhension (Hersh, Salzman & Snyderman, 2015). En ce qui concerne [’utilisation d’une
langue non médicale, des chercheurs mettent en ceuvre des ressources (lexicales,
terminologiques ou morphologiques) qui permettent de simplifier les termes médicaux. Or, si
ces ressources peuvent aider des patients tout-venant, qu’en est-il de la compréhension des
termes médicaux par les patients atteints d’un trouble du langage ? En effet, ces patients, que
I’on rencontre en consultation orthophonique, ont, pour la plupart, des atteintes du langage au
versant expressif qui peuvent également étre couplées aux atteintes du langage sur le versant
réceptif. Il leur est donc plus compliqué d’appréhender certains champs lexicaux, de
comprendre des termes par analogie ou en utilisant la morphologie des mots car les traitements
inférentiels et le décodage de la langue au niveau morphosyntaxique peuvent étre plus difficiles.
I1 apparait donc important de s’intéresser a la littérature concernant ces patients avec troubles
du langage et leur compréhension de la terminologie médicale. Il conviendra donc, au préalable
de s’interroger sur les pathologies du langage qui engendrent des troubles de la compréhension
et comment ceux-ci se manifestent. Ces recherches pourront également permettre de
s’interroger sur les ressources de simplification qui pourraient aider 1’orthophoniste a
communiquer sur son compte rendu et sur le projet thérapeutique aupres de son patient et de
son entourage. Nous proposons donc de faire une revue systématique et critique de la littérature
sur ces différentes questions.



Contexte théorique, buts et hypotheses

1. L’alphabétisation médicale : historique et enjeux

.1.1. Evolution historique de la définition

.1.1.1. Le pays a I’initiative du concept et son ambition

A partir des années 1970, ¢’est aux Etats-Unis qu’une prise de conscience de I’importance
de I’éducation en sant¢ commence a émerger, dans un contexte de politique sociale et de santé
publique. Les institutions politiques américaines font le constat que les dépenses de santé
allouées a de meilleurs soins n’engendrent pas forcément de meilleurs résultats sur la santé des
patients (Fuchs & Kramer, 1973). De plus, il est déja admis, a cette époque, que les
comportements individuels ont un impact sur la santé des patients (Simonds, 1974). Partant de
ce constat et des nécessités d’améliorer les dépenses allouées a la santé, 1’éducation a la santé
est apparue comme prenant tout son sens. Dans ses différentes propositions pour améliorer les
politiques en matiére d’éducation a la santé, Simonds (1974, p. 9) utilise pour la premiére fois
le concept de « health literacy » en proposant que : « Des normes minimales pour la « littératie
en santé » devraient étre établies pour tous les niveaux de classe K [la grande section de
Maternelle] a 12 [la terminale]. Les districts scolaires qui tombent en deg¢a de la norme
devraient étre dotés d'une aide fédérale pour élaborer des programmes avec des enseignants
qualifiés pour enseigner l'éducation a la santé ».

1.1.2. Les définitions les plus fréquentes

La définition de la littératie en santé, ou alphabétisation médicale, est loin d’étre unique
et différe selon les pays et les recherches. Cependant, toutes les définitions se basent sur les
concepts de I’alphabétisation générale en 1’¢largissant a la santé. En 2016, une revue de
littérature (Malloy-Weir, Charles, Gafni & Entwistle, 2016) identifie les définitions les plus
couramment utilisées dans les publications. La premicre est celle de Ratzan et Parker, reprise
par I’Institute Of Medecine : « La mesure dans laquelle les individus ont la capacité d'obtenir,
de traiter et de comprendre les informations et services de santé de base nécessaires pour faire
des choix appropriés en matiere de santé » (10M, 2004, p. 32). Ensuite, vient celle la World
Health Organization : « Les habiletés cognitives et sociales qui déterminent la motivation et la
capacité des individus d'avoir acces, de comprendre et d'utiliser l'information de maniere a
promouvoir et a maintenir une bonne santé » (Nutbeam, 1998, p. 357). Enfin, I’AMA utilise
ces termes : « Une constellation de compétences, y compris la capacité d'effectuer la lecture de
base et les tdaches numériques nécessaires pour fonctionner dans l'environnement de soins de
santé. » (AMA, 1999, p. 553). Ces définitions ont pour point commun la mise en avant des
compétences individuelles dans la littératie en santé. Les compétences nécessaires sont parfois
détaillées (lecture de base, tdches numériques) ou bien restent au niveau de la motivation a
traiter les informations en santé.

1.1.3. Les différents facteurs en jeu en alphabétisation médicale

Les facteurs individuels
Tout d’abord, les définitions de I’alphabétisation médicale se basent sur des compétences
individuelles inhérentes a 1’alphabétisation générale. Nous retrouvons des compétences a I’oral,
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en compréhension et en production, et des compétences a 1’écrit, la lecture et 1’orthographe. A
cela s’ajoutent les compétences numériques ainsi que des connaissances culturelles et
conceptuelles (IOM, 2004). L’alphabétisation médicale est donc une alphabétisation spécifique
au contexte de la santé. Ce modeéle prend en compte différentes capacités individuelles en jeu.
Par exemple, les capacités en lecture regroupent la reconnaissance de mots écrits et la
compréhension de textes, la recherche d’informations dans un document et 1’utilisation
d’informations numériques dans les documents imprimés. Ces compétences sont corrélées aux
connaissances antérieures du vocabulaire et des concepts médicaux (Baker, 2006). Dans le
modele de Baker, I’alphabétisation orale ne fait pas partie intégrante des capacités individuelles.
Or, il existe un autre modele qui place les compétences orales au cceur de 1’alphabétisation
médicale (Harrington & Valerio, 2014). Ces auteurs considérent les compétences orales dans
un contexte d’échange et définissent une « verbal exchange health literacy ». Ce modele précise
les caractéristiques du patient qui peuvent influencer sur ses capacités d’alphabétisation orale
médicale telles que les capacités de langage, de communication, de mémoire, de raisonnement,
d’audition ou de parole.

Les facteurs contextuels

Bien que I’alphabétisation médicale dépende des capacités individuelles, il n’en reste pas
moins que le contexte joue aussi un rdle primordial. Les contextes en santé sont nombreux et
variés. Il peut s’agir des lieux ou sont dispensés les soins tels que I’hdpital ou le cabinet du
médecin libéral. Mais les contextes de santé sont aussi liés aux activités quotidiennes a la
maison ou au travail. Prendre la température d’un enfant, calculer les contenances de sel dans
les aliments, lire les options d’une mutuelle sur des soins dentaires, autant de situations dans
lesquelles une certaine alphabétisation médicale, notamment écrite, est nécessaire (IOM, 2004).
Dans des contextes d’interaction avec des professionnels de santé, 1’alphabétisation médicale
dépendra autant des capacités individuelles du patient que des compétences du professionnel a
adapter sa communication au patient. Dans ces cas, 1’alphabétisation médicale orale occupe la
place principale. De plus, la littératie en santé¢ dépend aussi du probléme médical, du
professionnel et du systeme de santé (Baker, 2006). Que ce soit lors des activités de la vie
quotidienne ou lors de rencontres avec des professionnels de la santé, 1’alphabétisation médicale
ne peut étre imputée qu’aux seules compétences individuelles des patients : la maniére de
communiquer les informations médicales, a 1’écrit ou a 1’oral, demeure un facteur fondamental.

Des facteurs difficiles a agencer pour mesurer correctement le niveau

d’alphabétisation médicale

En fonction de la définition utilisée de 1’alphabétisation médicale, 1’évaluation sera
différente. En effet, les définitions se basant essentiellement sur les capacités individuelles
devront nécessairement évaluer les compétences en lecture, en écriture et en calcul. D’autres
définitions, prenant en compte les différents contextes de santé comme celle de Paasche-Orlow
et Wolf (2007) préconisent une évaluation des différents facteurs en prenant en compte la tiche
effectuée. Il pourra s’agir de I’évaluation des compétences individuelles mais aussi des
compétences de communication du professionnel de santé. Aujourd’hui, les deux tests les plus
couramment utilisés, qui s’appuient sur des définitions classiques, sont le Rapid Estimate of
Adult Literacy in Medicine (REALM, Davis et al., 1991) et le Test of Functional Health
Literacy in Adults (TOFHLA, Parker, Baker, Williams & Nurss, 1995). Ces deux tests ne
mesurent qu’une partie de 1’alphabétisation médicale écrite : le vocabulaire et la compréhension
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de textes. Nous nous attarderons dans la deuxiéme partie de ce mémoire a comprendre plus en
détail le fonctionnement de ces tests et leurs limites ainsi qu’a rechercher d’autres tests
existants.

2. L’alphabétisation médicale et ses implications

.2.1. Les implications d’un faible niveau d’alphabétisation médicale

2.1.1. Les différents niveaux d’alphabétisation médicale

11 existe quatre niveaux d’alphabétisation médicale (Hersh et al., 2015). Nous reverrons
ces niveaux en détail, notamment dans la manicre de les établir, et les différentes compétences
liées. Selon Kutner, Greenburg, Jin et Paulsen (2006), les données américaines sur le sujet
viennent du National Assessment of Adult Literacy (NAAL, 2003). Voici les quatre niveaux et
le pourcentage de la population américaine concernée par chaque niveau :

- Un niveau en-dessous du niveau de base (14% de la population américaine) ;

- Un niveau de base (22%) ;

- Un niveau intermédiaire (53%) ;

- Un niveau compétent (12%).

Puisque les tests principaux de I’alphabétisation médicale (TOFHLA et REALM)
n’évaluent que des compétences a 1’écrit, les niveaux dégagés par ces tests ne sont basés que
sur des capacités individuelles a 1’écrit. Or, nous avons vu que, pour certains auteurs,
I’alphabétisation médicale se fonde également sur les capacités a I’oral (Harrington & Valerio,
2014). 11 serait donc intéressant de comparer ces niveaux a la lisibilité des documents écrits.

.2.1.2. Les implications d’une faible alphabétisation médicale sur la santé

Une faible alphabétisation médicale peut avoir des conséquences a plusieurs niveaux
(Berkman, Sheridan, Donahue, Halpern & Crotty, 2011) :

* sur lutilisation du systeme de santé : une augmentation du nombre d’hospitalisations et
de soins d’urgence ainsi qu’une diminution des actes préventifs (vaccination,
mammographie) ;

» sur les compétences individuelles : des difficultés a prendre correctement les
médicaments, a interpréter les notices liées a la santé (prescription médicale) et les
étiquettes d’aliments ;

» sur la mortalité : des taux plus élevés de déces chez les personnes agées, toute cause
confondue.

Les recherches ont cependant montré des résultats mitigés quant aux études concernant le cofit
des soins de santé selon le degré d’alphabétisation médicale (Berkman et al., 2011).

Ces différents indicateurs montrent que 1’alphabétisation médicale joue un role
fondamental pour la santé des patients.

.2.1.3. L’alphabétisation médicale et la prise de décision en santé individuelle

Dans les maladies ou plusieurs actions thérapeutiques sont possibles, 1’avis du
professionnel de santé n’est pas le seul facteur important. L’avis du patient, ses préférences et
son ressenti face a la maladie en font un acteur central dans le choix de la stratégie thérapeutique
a adopter (Barry, 2002). La décision en santé est un concept apparu avec la fin du systéme de
santé paternaliste ou le médecin est le seul a savoir quelle est la meilleure stratégie médicale.
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Actuellement, le systtme de santé est centré autour du patient, lui donnant une certaine
autonomie et le pouvoir de décider de son avenir médical (Légaré et al., 2010). 1l s’agit donc
d’une décision de soins partagée entre I’avis expert du professionnel et les attentes du patient.
L’implication des patients dans la prise de décision médicale joue un rdle dans la meilleure
qualité des soins, augmente 1’estime de soi des patients ainsi que la satisfaction des patients et
du personnel médical (Crawford et al., 2002). La décision de santé est aussi une décision
comportementale que I’individu exerce dans des activités quotidiennes telles que les choix, plus
ou moins conditionnés, des modes d’alimentation, de I’exercice d’activités physiques, de
démarches de prévention ou le développement de conduites a risque (Tabuteau, 2008).
Cependant, pour pouvoir étre impliqué activement dans la décision de santé, il faut pouvoir
accéder aux informations médicales données par le professionnel et le systéme de santé.
L’alphabétisation médicale est alors nécessaire.

.3. L’orthophonie et I’alphabétisation médicale

.3.1. Les différents types de pathologies rencontrées en orthophonie et le

lien potentiel avec un faible niveau d’alphabétisation

.3.1.1. Les pathologies développementales, acquises et génétiques du langage

Les orthophonistes prennent en charge des patients présentant des troubles du langage
oral et écrit. Un trouble du langage oral désigne « une pathologie affectant le langage oral,
qu’il s agisse d’un probleme d’apparition ou de développement chez l’enfant, d’'un trouble lié
a une déficience sensorielle ou mentale ou d’un trouble acquis comme dans le cas d’une
aphasie » (Brin, Courrier, Lederlé & Masy, 2011, p. 289). Chez I’enfant, selon la sévérité du
trouble du langage oral, des retentissements structurels et fonctionnels sur le langage écrit
pourront étre présents a 1’dge adulte (Whitehouse, Line, Watt & Bishop, 2009). En ce qui
concerne les pathologies acquises, I’orthophoniste prend également en charge des patients
atteints d’accidents vasculaires cérébraux, de traumatismes craniens ou encore ceux présentant
de spathologies neurodégénératives, tous ces patients étant susceptibles d’avoir des troubles du
langage oral et écrit. Ces troubles peuvent aussi €tre présents dans le cadre des handicaps
moteurs (ex. paralysie cérébrale), sensoriels (ex. surdité) et des déficiences intellectuelles (ex.
trisomie 21) liées ou non a des maladies génétiques (Nomenclature Générale des Actes
Professionnels, 2018). Ces différents troubles du langage vont engendrer une diminution des
capacités attendues pour prétendre a un niveau suffisant d’alphabétisation médicale, ce qui aura
pour conséquence une perturbation au niveau communicationnel mais aussi pour les activités
quotidiennes liées a la santé.

.3.1.2. L’illettrisme

L’ Agence Nationale de Lutte Contre I’Illettrisme définit, sur son site internet, la notion
d’illettrisme, « /...] pour des personnes qui, apres avoir été scolarisées en France, n’ont pas
acquis une maitrise suffisante de la lecture, de |’écriture, du calcul, des compétences de base,
pour étre autonomes dans les situations simples de la vie courante. Il s’ agit pour elles de
réapprendre, de renouer avec la culture de [’écrit, avec les formations de base, dans le cadre
de la politique de lutte contre l’illettrisme ». Les interventions orthophoniques dans le cadre de
I’illettrisme sont généralement des actions de prévention, notamment pour dépister
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précocement les éventuelles dyslexies (Riviere, 2002). Si la portée orthophonique est moindre
dans ce champ d’action, c’est tout de méme 7 % de la population adulte (entre 18 et 65 ans) qui
est concernée par lillettrisme, soit 2 500 000 personnes en métropole. L’alphabétisation
médicale est, de fait, complexe pour ces personnes, notamment pour tout ce qui concerne les
documents médicaux écrits.

.3.2. Les conséquences des difficultés langagiéres sur I’alphabétisation

médicale

.3.2.1. Les conséquences potentielles des difficultés langagiéres a I’oral

SiI’on se base sur le modéle simplifié¢ de Hillis et Caramazza (1990) et sur le mod¢le de
traitement de la parole de Stackhouse et Wells (1997, 2001), des difficultés peuvent se
rencontrer a différents niveaux. Sur le versant réceptif, il peut s’agir, tout d’abord, d’un défaut
de traitement auditif périphérique comme en cas de surdité. Ensuite, le probléme peut se situer
au niveau de I’analyse auditive : une mauvaise discrimination entre le bruit et la parole peut
engendrer une surdité verbale ou agnosie verbale, trouble relativement rare cependant
(Schelstraete, Bragard, Collette, Nossent & Van Schendel, 2011). Apres, pour accéder au
lexique phonologique d’entrée, il faut reconnaitre si le signal de parole correspond ou non a des
informations déja rencontrées auparavant. En cas de probléme, le patient aura une surdité a la
forme des mots et ne pourra reconnaitre si un mot appartient ou non a sa langue. Puis, le trouble
peut également se situer au niveau de 1’acceés au systéme sémantique. Dans ce cas, que
I’information soit auditive, visuelle ou écrite, le patient ne pourra avoir acces a la représentation
sémantique et ne pourra donc pas comprendre le mot. Le systeme sémantique peut lui aussi étre
atteint : soit le stock lexical est réduit, soit les réseaux sémantiques sont désorganisés. Dans ce
dernier cas, le probléeme peut aussi se retrouver sur le versant expressif avec un trouble
d’évocation lexicale ou manque du mot. Le patient ne retrouve pas le mot qu’il veut prononcer
ou réalise des paraphasies sémantiques, c’est-a-dire prononce un mot a la place d’un autre. Si
I’on poursuit selon le modele de Hillis et Caramazza (1990), un déficit peut également se
trouver dans 1’acces aux représentations phonologiques de sortie. Le patient saura quel mot
prononcer mais n’aura pas acces aux représentations phonologiques de ce mot et ne pourra donc
pas le produire correctement. Il peut aussi récupérer partiellement les informations
phonologiques et produire des paraphasies phonémiques, c’est-a-dire produire un phonéme a la
place d’un autre. Dans ce cas, le message est perturbé et ’interlocuteur peut rencontrer des
difficultés pour décoder le message. Enfin, le probleme peut se situer au niveau de la mémoire
tampon phonologique : le patient aura des difficultés pour conserver en mémoire les
informations phonologiques nécessaires a son message. Au niveau de la morphosyntaxe, le
patient pourra présenter des difficultés pour construire et/ou comprendre des énoncés
grammaticalement corrects (agrammatisme et dyssyntaxie). Cela pourra engendrer des
perturbations au niveau discursif avec un manque de clarté et de précision du discours.

.3.2.2. Les conséquences potentielles des difficultés langagiéres sur I’écrit

En se basant également sur le modele de Hillis et Caramazza (1990), les difficultés en
compréhension et en production seront sensiblement les mémes qu’a ’oral, elles seront
seulement transposées a I’écrit. Si 1’on considére maintenant le modele de lecture a double voie
de Coltheart (Coltheart, Rastle, Perry, Langdon & Ziegler, 2001), la lecture passe, tout d’abord,
par une analyse des traits visuels qui permet de reconnaitre ou non un symbole comme une
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lettre. Ensuite, vient I’analyse de la lettre qui va permettre de la reconnaitre dans le systéme
alphabétique. Puis, pour pouvoir lire, deux procédures sont possibles : une voie d’adressage
avec une reconnaissance directe du mot écrit (en lien avec le stock orthographique) et une voie
d’assemblage utilisant une conversion grapho-phonémique. Si les lettres ne sont pas
correctement analysées, si la correspondance phonémique n’est pas correcte ou si les
représentations orthographiques ne sont pas assez stables, 1’identification de mots écrits sera
compliquée. De fait, lorsque les mots écrits sont mal identifiés, la compréhension peut étre
altérée. Si ces processus peuvent étre altérés chez 1’enfant en développement, ils peuvent tout
aussi bien I’étre chez des patients aphasiques. Il sera alors difficile pour ces patients de
comprendre un document de consentement, d’interpréter les avertissements de posologie des
médicaments, de comprendre des informations de santé concernant leurs enfants, de trouver
leur chemin dans un hopital, de comprendre des formulaires de remboursement de frais, de
savoir quel site internet contient des informations pertinentes sur la santé, etc. (IOM, 2004).
Sur le versant expressif, ces mémes processus entrent en jeu pour produire un écrit. Cependant,
les troubles orthographiques ont moins de conséquence parce que le patient devra peu souvent
produire un écrit médical. Il peut tout de méme devoir produire un écrit de consentement ou
remplir un formulaire d’adhésion.

4. Problématique, hypothéses et objectifs de 1’étude

Nous constatons que [’alphabétisation médicale est une notion multifactorielle et
complexe qui a de nombreuses implications sur la santé des individus. Les recherches actuelles
font état majoritairement de 1’alphabétisation médicale chez des patients tout-venant. Or, qu’en
est-il de I’alphabétisation médicale chez ces patients avec un trouble du langage qui atteint le
versant réceptif et/ou expressif ?

Nous faisons I’hypothése que les recherches/études sur I’évaluation et I’amélioration de
I’alphabétisation médicale chez des patients avec un trouble du langage ont un role important a
jouer pour une meilleure prise en charge médicale et de meilleurs soins.

Les objectifs de ce mémoire seront multiples, il s’agira :

- d’étudier les méthodes et approches pour évaluer I’alphabétisation médicale, afin
d’identifier le potentiel de compréhension d’informations médicales et 1’aide dont devraient
bénéficier les patients pour bien comprendre ces informations ;

- de faire un état des lieux des travaux qui s’intéressent a diagnostiquer le niveau de
lisibilité des documents de santé, afin de distinguer les différents types de documents et
potentiellement de signaler ce niveau de lisibilité aux utilisateurs ;

- de recenser les ressources qui existent pour effectuer la simplification des termes
médicaux pour des patients tout-venant et contrdler la couverture de ces ressources : sont-elles
appropriées et suffisantes pour tous les types de patients, notamment ceux avec troubles du
langage ? ;

- de recenser les ressources spécifiques pour ces patients, en fonction de différentes
pathologies avec troubles du langage ;

- d’envisager les implications cliniques de ces ressources dans le cadre de I’orthophonie.
Par exemple, la compréhension des termes contenus dans les comptes rendus de bilan et les
projets thérapeutiques.



Méthode

Recherche documentaire

La recherche des documents a été effectuée a 1’aide de quatre bases de données
informatisées : PUBMED, ASHA, COCHRANE et GOOGLE SCHOLAR. Les mots-clés
suivants, utilisés également en frangais, ont été combinés : Health literacy, Readability of health
material, Comprehensibility of health texts, Medical terminology, Dyslexia, Speech sound
disorders, Speech impairment, Language impairment, Developmental language disorder,
Specific language impairment, Aphasia, Neurodegenerative diseases, Brain cancer, Head
trauma, Deafness, Intellectual disability. Différentes requétes ont été testées au sein de chaque
base de données bibliographiques en variant les mots clés. Cette procédure a été réitérée de
manicre identique dans les différentes bases de données. Aucune borne temporelle inférieure
n’a été fixée et la recherche a été arrétée en avril 2019.

Critéres d’inclusion des études

Les critéres d’inclusion pour cette revue sont : (1) les études écrites en langues frangaise
ou anglaise ; (2) les études portant sur des patients tout-venant pour la partie Ressources et
Evaluation de D’alphabétisation médicale en général mais aussi sur des patients avec des
troubles du langage : aphasie, surdité, adulte avec trouble développemental du langage oral,
dyslexie, traumatisme cranien, cancer du cerveau, déficience intellectuelle, pathologies
neurodégénératives ; (3) les études portant sur des patients adultes ou sur les parents des patients
enfants ; (4) les études portant sur des sites internet en lien avec une pathologie du langage et
(5) les études provenant de la littérature blanche.

Procédure de sélection des études

La stratégie de recherche manuelle d’articles consistait en la lecture des titres des dix
premicres pages Web des résultats des requétes. Si des titres d’articles étaient toujours
pertinents a la dixieéme page, la recherche se poursuivait sur les pages suivantes jusqu’a ce
qu’aucun titre ne corresponde plus a la thématique abordée. Ensuite, une lecture des résumés
des articles pré-sélectionnés était effectuée. Un ensemble d’articles a €té conservé suite a cette
deuxieme étape de sélection en tenant compte des critéres d’inclusion et d’exclusion. Les
articles de cet ensemble ont ensuite été lus et répartis selon la question a laquelle ils répondaient,
par exemple la partie « méthodes d’évaluation de I’alphabétisation médicale », telle que
suggérée par la synthése effectuée par la suite. D’autres articles, provenant des différentes
bibliographies des articles pré-sélectionnés, et également jugés pertinents pour notre revue, ont
aussi été ajoutés (Figure 1).
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supplémentaires)

Figure 1. Diagramme de flux montrant la sélection des
articles.

Résultats

En considérant les critéres d’inclusion et les articles en doublon, un total de 208 articles
a été conservé pour effectuer la revue de littérature. Parmi ces 208 articles lus, 144 ont été
utilisés pour répondre de la maniere la plus synthétique et pertinente possible aux questions
posées par ce mémoire. Les dates de publications des articles vont de 1979 a 2018. La base de
données COCHRANE n’a finalement pas €té conservée car aucune réponse pertinente aux
requétes n’y est apparue. La majorité des articles releve des thématiques « Lisibilité des

documents de santé » et « Ressources de simplification pour les patients tout-venant » (Figure
2).
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I'alphabétisation médicale

M Lisibilité des documents de
santé

Ressources de simplification
pour les patients tout-venant

Ressources de simplification
pour les patients avec trouble
du langage

Figure 2. Distribution des articles en fonction des thémes avec le nombre d’articles
inscrit entre parenthéses.

(1) Méthodes d’évaluation de I’alphabétisation médicale

Parmi les 53 articles traitant des méthodes d’évaluation de I’alphabétisation médicale, 9
articles proposent une revue de littérature recensant tout ou partie des tests existants. Ces
articles sont regroupés dans 1’annexe 1 (page Al).

D’aprés la majorité des auteurs, I’alphabétisation médicale est une notion trés complexe
a évaluer. Cette difficulté vient surtout du fait qu’aucun consensus n’existe sur la définition de
I’alphabétisation médicale. En effet, il s’agit d’un large concept comprenant de multiples
domaines difficiles a prendre en compte en totalit¢ a un moment donné¢ (Haun, Valerio,
McCormack, Serensen & Paasche-Orlow, 2014).

Tests unidimensionnels versus tests pluridimensionnels

La plupart des tests utilisés ont un caractére unidimensionnel, ils n’évaluent qu’un seul
domaine, la lecture a voix haute de listes de termes médicaux isolés par exemple. Il s’agit alors
d’une évaluation fonctionnelle, objective et directe, des compétences de lecture et
d’orthographe. Cependant, suite & de nombreuses critiques de ces tests unidimensionnels, un
autre cadre pour la mise en ceuvre de nouvelles évaluations a ét¢ mis en place (Pleasant,
McKinney & Rikard, 2011). Ainsi, des tests, basés sur des définitions plus larges, tendent a
proposer une évaluation multidimensionnelle, prenant en compte d’autres facteurs comme le
contexte de santé¢ ou la communication avec le professionnel de santé (Altin, Finke, Kautz-
Freimuth & Stock, 2014 ; Chinn & McCarthy, 2013 ; Guzys, Kenny, Dickson-Swift &
Threlkeld, 2015). Ces tests pluridimensionnels peuvent permettre d’évaluer différents domaines
comme les compétences a 1’écrit, a I’oral ou méme la recherche d’informations sur Internet par
exemple. La validation francaise d’un test japonais (Ishikawa, Takeuchi, & Yano, 2008) prenant
en compte les trois dimensions de [’alphabétisation médicale selon Nutbeam (littératie
fonctionnelle, communicative et critique) a montré des résultats corrects au niveau de la fiabilité
de I’outil (Ousseine et al., 2018). Il serait applicable dans le domaine de la cancérologie, mais
pourrait aussi étre étendu a la population générale. Ce test et beaucoup d’autres sont souvent
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subjectifs et basés sur un questionnaire d’auto-évaluation. L’utilisation des tests fonctionnels
ou des auto-questionnaires n’engendre pas de différences significatives sur les résultats de santé
et I’utilisation des services de santé (Kiechle, Bailey, Hedlund, Viera & Sheridan, 2015). Malgré
des résultats mitigés, cette étude de Kiechle et al. (2015) met néanmoins en évidence que les
questionnaires d’auto-évaluation ont de moins bonnes qualités psychométriques que les
évaluations fonctionnelles et qu’ils sont généralement utilisés dans un but de dépistage d’une
faible alphabétisation médicale. Cependant, ces questionnaires d’auto-évaluation sont souvent
mieux acceptés par les patients car ils permettent de diminuer le sentiment de géne de certains
patients face au langage écrit. De plus, les questionnaires d’auto-évaluation permettent un gain
de temps car ils sont faciles a administrer et ne demandent aucun entrainement des évaluateurs
(O Neill, Gongalves, Ricci-Cabello, Ziebland, & Valderas, 2014).

Deux tests principaux : deux tests unidimensionnels évaluant le langage écrit

Parmi 1’ensemble des articles recensés, deux outils d’évaluation ressortent
principalement : Test of Functional Health Literacy in Adults (TOFHLA, Parker, Baker,
Williams & Nurss, 1995), considéré comme le “Gold Standard” pour la réalisation de nouveaux
outils d’évaluation de la littératie en santé, et le Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine
(REALM, Davis et al., 1991).

Le TOFLHA est un test de compréhension de lecture. Le patient doit compléter des
phrases (cinquante items) en choisissant le terme correct parmi plusieurs suggestions. Dix-sept
items numériques sont également proposés : le patient doit par exemple pouvoir lire les
informations numériques d’étiquettes de médicaments (Baker, Williams, Parker, Gazmararian
& Nurss, 1999). Cette version du TOFHLA demande 22 minutes de passation. Elle permet de
classer les patients en trois groupes (Mancuso, 2009) :

» inadéquat : incapacité a lire et comprendre des textes médicaux ;
» minime : difficulté pour lire et comprendre des textes médicaux ;
* adéquat : capacité a lire et interpréter la plupart des documents médicaux.

Des versions plus courtes du TOFHLA ont été proposées, la derniere étant le S-TOFHLA
(Baker et al., 1999) avec un temps d’administration réduit a 7 minutes (36 items).

Le REALM, quant a lui, est un test de reconnaissance de mots écrits dans lequel le patient
est invité a lire a voix haute une série de termes médicaux (ex. pregnancy, hepatitis, cancer)
organisés selon leur longueur et leur complexité. Le temps d’administration de la version courte
varie entre trois et cinq minutes (Arozullah et al, 2007). Il permet de classer les patients selon
un niveau scolaire :

» en-dessous du grade 3 (équivalent du CE2) : difficulté a lire des documents de santé
simplifiés ;

= grades 4 2 6 (CM1 a la 6° : capacité a lire des documents de santé simplifiés mais
incapacité a lire des étiquettes de médicaments ;

= grades 7 a 8 (5° et 4°) : difficultés possibles avec la plupart des documents d’éducation
du patient non simplifiés ;

= grade high-school (lycée) : capacité a lire la plupart des documents de santé.

Outils d’évaluation applicables a tous les patients et outils spécifiques

Parmi les articles conservés pour la revue de littérature, certains font état d’outils
généraux d’évaluation, c’est-a-dire applicables a I’ensemble des patients. C’est le cas des tests
REALM et TOFHLA par exemple. Tandis que d’autres articles décrivent des outils d’évaluation
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spécifiques a une maladie et quelques-uns sont adaptés a une population ou a une langue
particuliere. C’est le cas, par exemple, du Korean Health Literacy Scale (Kang, Lee, Paasche-
Orlow, Kim & Won, 2014) qui vise a évaluer 1’alphabétisation médicale chez les adultes
coréens. Le tableau 1 répertorie les articles décrivant des outils spécifiques a une maladie.

Tableau 1. Articles proposant des outils spécifiques a une pathologie.

Références des articles Outils utilisés

Development of a word recognition instrument to

test health literacy in dentistry: the REALD-30--a | Reconnaissance de mots écrits (bas¢ sur

brief communication (Lee, Rozier, Lee, Bender & le REALM) dans le domaine dentaire.
Ruiz, 2007)

Evaluation des connaissances

Addressing the "other" health literacy L . . o
spécifiques au contexte, les dispositions

competencies--knowledge, dispositions, and , .
personnelles de prévention et les

compétences de communication et de
compréhension dans le domaine du
cancer du col de 1’utérus.

oral/aural communication : development of
TALKDOC, an intervention assessment tool
(Helitzer, Hollis, Sanders & Roybal, 2012)

The S-TOFHLA as a measure of functional Evaluation de Defficacité du S-TOFHLA
literacy in patients with mild Alzheimer's disease | pour mesurer I’alphabétisation chez les
or mild cognitive impairment (De Oliveira, Nitrini | patients déments ou avec des troubles
& Brucki, 2014) cognitifs 1égers.

Development of functional oral health literacy Evaluation de I’efficacité de 1’outil Hong

assessment instruments : application of literacy Kong Oral Health Literacy Assessment
and cognitive theories (Bridges, Parthasarathy, Au, Task for Pediatric Dentistry dans le
Wong, Yiu & McGrath, 2014) domaine dentaire.

Development and validation of the assessment of | Evaluation d’un nouvel outil de mesure
health literacy in breast and cervical cancer de I’alphabétisation médicale dans le
screening (Han, Huh, Kim, Kim & Nguyen, 2014) | dépistage du cancer du col de I’utérus.

Health literacy and disease-specific knowledge of Evaluation des connaissances
caregivers for children with sickle cell disease spécifiques des parents dans les
(Carden, Newlin, Smith & Sisler, 2016) domaines hématologique et oncologique.

Deux articles reposent sur 1’utilisation des deux principaux tests pour ¢évaluer
I’alphabétisation médicale chez des patients en post-AVC (Hoffmann & McKenna, 2006) et
chez des patients atteints d’une maladie d’Alzheimer ou présentant des troubles cognitifs
modérés (De Oliveira et al., 2014). La premiere étude inclut des patients aphasiques avec des
capacités de communication suffisantes pour répondre a un entretien semi-structuré (sélection
par un orthophoniste). Les patients avec une aphasie trés sévere ne sont donc pas représentés
dans cette étude. Les résultats montrent des niveaux de lecture de CM1 a la 6° pour les patients
avec une aphasie mixte (expressive et réceptive) tandis que les patients avec une aphasie
seulement expressive ou les patients post-AVC sans aphasie présentent un niveau de lecture
équivalent a la 5° ou 4°. Cette méme étude relate des niveaux de lisibilité trés élevés des
documents de santé fournis aux patients lors de leur séjour hospitalier. La deuxiéme étude
montre que la version portugaise du S-TOFHLA n’est pas adaptée pour mesurer la littératie
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fonctionnelle chez des patients atteints de la maladie d’ Alzheimer, mais qu’elle est adaptée aux
patients avec des troubles cognitifs modérés.

L’évaluation de la littératie chez des patients avec de faibles capacités intellectuelles
s’effectue plutot dans le domaine de la décision en santé. Les personnes avec une déficience
intellectuelle sont évaluées, majoritairement, sur leur capacité a consentir a un traitement. Un
systeme de vignettes, décrivant des scénes de prescription de médicaments psychotropes ou
d’explication d’une procédure de traitement chirurgical, peut permettre de mesurer la capacité
de consentement (Arscott, Dagnan & Kroese, 1999). Des questionnaires €crits dans un format
facile-a-lire et utilisant des pictogrammes sont aussi utilisés pour mesurer la capacité a consentir
a un traitement médicamenteux (Huneke, Gupta, Halder & Chaudhry, 2012). La tache de
consentement a un test sanguin a également été utilisée chez des patients déments (Wong, Clare,
Holland, Watson & Gunn, 2000) qui ne comprennent pas 1’intérét du test sanguin malgré une
simplification de la présentation de la tache.

Tests utilisés pour la recherche et tests applicables en pratique clinique

Parmi les tests existants, certains sont applicables pour la pratique clinique, notamment
du fait de leur rapidité et facilit¢ d’administration, tandis que d’autres sont utilisés pour la
recherche afin de recueillir des données plus précises. Deux tests semblent correspondre a une
utilisation en pratique clinique : la version courte du REALM est considérée comme la plus
adéquate pour étre utilisée par des infirmiers en service d’urgence (McNaughton, Rothman,
Storrow & Wallston, 2014) ; le Single Item Literacy Screening (Morris, MacLean, Chew &
Littenberg, 2006) permet, avec une seule question mesurant 1’aide nécessaire pour lire une
information écrite, d’identifier avec précision les patients avec une faible alphabétisation
médicale (Carpenter, Kaphingst, Goodman, Lin, Melson, & Griffey, 2014). D’autres outils,
comme le Health Literacy Questionnaire (Osborne, Batterham, Elsworth, Hawkins &
Buchbinder, 2013) sont, quant a eux, utilisés en recherche, étant donné la longueur du test et
les différents domaines abordés, pour évaluer les besoins en littératie en santé sur de larges
populations.

Quelques outils d’évaluation électroniques

Des outils électroniques existent également pour mesurer le niveau d’alphabétisation
médicale. Il peut s’agir d’un outil déja existant au format papier qui est adapté au format
¢lectronique, comme le S-TOFHLA (Chesser, Keene Woods, Wipperman, Wilson & Dong,
2014) ou alors un outil électronique congu spécialement. C’est le cas du Talking Touchscreen
(Hahn, Choi, Griffith, Yost, & Baker, 2011), un programme multimédia utilisant des textes, des
graphiques et des enregistrements audios sur écran tactile. Une seule question a la fois est
proposée au patient sous forme écrite et orale. Cet outil est treés bien accepté par les patients
(Yost, Webster, Baker, Jacobs, Anderson & Hahn, 2010). Un autre outil, proposé par une équipe
danoise en 2015, le eHealth Literacy Assessment Toolkit, comporte aussi bien une évaluation
des compétences a utiliser des outils numériques qu’une évaluation des compétences
d’alphabétisation médicale (Furstrand & Kayser, 2015).
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(2) Evaluation de la lisibilité des documents de santé

La lisibilité peut étre définie comme « la facilité avec laquelle une personne peut lire et
comprendre des documents écrits » (Freda, 2005). Cette lisibilit¢ peut étre évaluée de
différentes manieres.

Les différents outils disponibles pour évaluer les documents de santé

L’outil le plus répandu pour mesurer le niveau de lisibilité est la formule de lisibilité. I
s’agit de formules mathématiques comptant soit le nombre de syllabes soit le nombre de mots
par phrases dans un texte. Elles permettent de donner un score de lisibilit¢ ou un niveau de
lecture requis pour pouvoir lire et comprendre le texte. Il existe plusieurs formules couramment
utilisées dans le domaine de la santé. Elles sont exposées dans 1’annexe 2 (page A2). Ces
formules sont essentiellement standardisées sur la base d’un test de compréhension (questions
a choix multiples, QCM) : The McCall-Crabbs Standard Test Lesson in Reading (Wang, Miller,
Schmitt & Wen, 2013). Une seule formule est standardisée sur la base de la procédure de closure
de texte : le Flesch-Kincaid ou FK (Kincaid, Fishburne, Rogers & Chissom, 1975). Les
formules de lisibilité sont construites selon une certaine compréhension attendue. Par exemple,
la formule Flesch Reading Ease (Flesch, 1948) est basée sur une compréhension attendue de
75% a un QCM tandis que la formule Simple Measure Of Gobbledygook ou SMOG
(Mclaughlin, 1969) est basée sur une compréhension attendue de 100% (Shedlosky-Shoemaker,
Sturm, Saleem & Kelly, 2009). Les formules SMOG, Fry Readability Graph Formula (Fry,
1977), Gunning FOG (Gunning, 1952) et FK montrent une haute corrélation entre elles (Meade
& Smith, 1991) malgré des scores de lisibilité qui peuvent varier sur le méme document (Wang
et al., 2013). D’ailleurs, la plupart des études utilisent plusieurs formules pour comparer les
différents niveaux de lecture calculés. En effet, certaines formules, comme Flesch Reading Ease
et FK, peuvent surestimer la lisibilité d’un document. La formule la plus populaire et la plus
recommandée dans le domaine médical est la SMOG (Luk & Aslani, 2011; Macdonald,
McMillan & Kerr, 2010). Cette formule, simple et rapide d’utilisation, montre une plus grande
exactitude (Fitzsimmons, Michael, Hulley & Scott, 2010) que les autres formules pour évaluer
la lisibilit¢ des informations médicales. Ceci est dii notamment au fait qu’elle se base sur une
compréhension attendue de 100%. La formule compte le nombre de mots plurisyllabiques (trois
syllabes ou plus) par phrases dans trente phrases : dix phrases prises au début, dix au milieu et
dix a la fin du texte. Plus le nombre de ces mots plurisyllabiques augmente, plus 1’on considére
que le texte demande un niveau de lecture ¢élevé.

L’utilisation de ces formules, bien que largement répandue dans le domaine médical, est
cependant critiquée depuis longtemps, pour plusieurs raisons. Premicérement, les facteurs
inhérents a I’humain, comme la motivation et I’intérét du patient a apprendre, ne sont pas pris
en compte par ces formules. De méme, les facteurs intrinseques au document, tels que la
typographie, I’agencement du contenu ou encore 1’attrait visuel, ne sont pas évalués (Atcherson,
Richburg, Zraick & George, 2013). Ensuite, ces formules ont été créées pour des manuels
scolaires et des documents de formation de 1’armée américaine. Elles ont ensuite été utilisées
dans le domaine médical (Wang et al., 2013). De ce fait, sur le plan lexical, les termes techniques
propres a la santé ne sont pas pris en compte. Les termes médicaux, souvent polysyllabiques,
peuvent réduire la lisibilité d’un texte (Langbecker & Janda, 2012). A I’inverse, certains mots
médicaux courts ne sont pas forcément faciles a comprendre (Shedlosky-Shoemaker et al.,
2009). 1l a été montré que les niveaux de lecture requis peuvent diminuer significativement
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lorsque les termes médicaux sont supprimés du texte (Sand-Jecklin, 2007), le texte devient donc
plus facile a lire. Sur le plan de la macrostructure du texte, les formules prennent en compte
seulement le nombre de mots par phrase mais n’envisagent pas la cohérence et la cohésion du
texte. Ainsi, les niveaux sémantiques et grammaticaux ne sont pas envisagés par les formules
(Kandula & Zeng-Treitler, 2008). Ces derniers auteurs tentent de mettre au point un nouveau
gold standard spécifique aux textes médicaux en se basant sur un panel d’experts en santé. Ils
ont montré une différence entre 1’évaluation par les formules FK et SMOG et I’évaluation par
les experts. Ceux-ci ont, par exemple, considéré que les rapports cliniques (utilisant de
nombreuses phrases courtes) étaient difficiles a lire alors que les formules donnaient des scores
de lisibilité plutot corrects. Enfin, I'utilisation des formules n’est pas validée aupres de patients
avec une pathologie, qu’elle soit ciblée ou non (Pichert & Elam, 1985).

D’autres outils existent pour évaluer la lisibilit¢ des documents de santé, dans leur
globalité. Ils peuvent étre utilisés en parallele des formules de lisibilité. 1l s’agit d’une
¢évaluation prenant en considération I’apparence globale du document ainsi que I’intérét du
patient. Le Suitability Assessment of Materials (Doak, C., Doak, L. & Root, 1996) est le plus
couramment utilisé (Luk & Aslani, 2011). Il comprend 22 critéres concernant le contenu, les
images, la typographie, la motivation, 1’adéquation culturelle et le niveau d’alphabétisation
requis. Il peut étre utilisé, entre autres, pour évaluer des documents imprimés d’éducation de
parents (Menghini, 2005) mais aussi pour d’autres médias (Luk & Aslani, 2011). The Area
Health Education Center (Bacon, Baden & Coccodrilli, 2000) est un autre outil plus rapide et
facile d’utilisation permettant de différencier les documents adéquats et non-adéquats selon des
critéres proches du Suitability Assessment of Materials. Un autre outil, un peu plus récent, a été
créé pour évaluer un plus grand nombre d’informations de santé écrites. Il s’agit de I’Ensuring
Quality Information for Patients (Moult, Franck & Brady, 2004). Cet outil est notamment
performant pour augmenter la qualité des documents d’éducation fournis dans les services
pédiatriques. D’un point de vue général, cependant, peu d’études utilisent ces outils
supplémentaires pour calculer la lisibilité globale d’un document médical.

D’autres moyens permettent également d’évaluer la lisibilité d’un texte meédical : les
méthodes du traitement automatique des langues (TAL) sont habilitées pour évaluer la
complexité des textes médicaux, en se centrant sur le lexique utilisé. Une méthode (Grabar,
Hamon & Amiot, 2014) a permis d’identifier, parmi des mots médicaux isolés, des éléments
pertinents qui rendent un mot compréhensible ou non par le lecteur :

- la présence du mot dans un lexique de référence (Trésor de la Langue Frangaise

Informatisé et Lexique.org) ;

- sa catégorie syntaxique (les noms propres et les abréviations sont souvent associé€s a

des mots difficiles a comprendre) ;

- la taille des suffixes utilisés (ex. les fins de mot en cinq caractéres comme -tomie ou

-rraphie sont moins compréhensibles) ou encore ;
- la fréquence du mot dans un moteur de recherche Internet.
La mesure de la complexité des termes médicaux peut aussi s’effectuer sur des mots médicaux
présents dans des documents de sortie de 1’hopital écrits par des médecins et des infirmicres
(Acharya, Di Eugenio, Boyd, Lopez, Cameron & Keenan, 2016). La encore, des
caractéristiques permettent d’identifier les mots complexes: la catégorie syntaxique, la
présence du terme dans un lexique de référence (Wordnet) et les caractéristiques provenant de
I’Unified Medical Language System, systtme comprenant plusieurs ressources
terminologiques et classifications médicales (comme Medical Subject Headings, Systematized
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Nomenclature of Medicine Clinical Terms, MedDRA). L’ambiguité d’un terme médical est
corrélée négativement avec la difficulté du texte : si les termes ont des sens plus larges, cela
tend & rendre le texte plus simple a comprendre. A ’inverse, plus le terme médical est spécifique
(s’il n’a qu’une seule acception) et plus le texte sera difficile a comprendre (Kauchak, Mouradi,
Pentoney & Leroy, 2014). La prédiction de familiarité avec des termes médicaux peut &tre
également évaluée. Les caractéristiques démographiques et ethnographiques (ex. genre, age,
éducation, langue natale) des participants a 1’étude pourraient permettre de prédire la familiarité
avec un terme médical (Zeng, Kim, Crowell & Tse, 2005). Enfin, un nouvel outil de détection
des négations pourrait permettre de prédire la difficulté d’un texte : le Negation Assessment and
Inspection Tool (Mukherjee et al., 2017). Les textes les plus faciles a lire contiendraient le plus
de négations (textes provenant de Wikipédia, par exemple) mais celle-ci seraient
essentiellement des négations syntaxiques (ex. ne...pas) plutdt que des marques
morphologiques de négation (ex. im-, in-).

Enfin, une méthode relativement récente basée sur 1’oculométrie pourrait permettre de
détecter les unités linguistiques posant des difficultés de compréhension. La méthode, basée sur
des documents médicaux originaux et simplifiés (manuellement), a montré via les mesures des
saccades oculaires, des fixations et des régressions, que les termes composés néo-classiques,
les termes anatomiques et les valeurs numériques sont des éléments qui attirent le plus le regard
du lecteur. Ce seraient donc des termes a simplifier en priorité (Grabar, Farce & Sparrow, 2018).

Quelles mesures pour quels types de documents ?

Puisque les formules de lisibilité ne sont pas spécifiques au domaine de la santé, le choix
de la formule réside souvent dans sa fréquence d’utilisation dans les publications. Les formules
les plus fréquemment usitées sont SMOG et FK (Freda, 2005). La formule FORCAST (Ford,
Caylor, & Sticht, 1992) serait la plus utile pour du matériel non narratif, comme des auto-
questionnaires par exemple (Atcherson et al., 2013). La formule SMOG peut également étre
utilisée pour les évaluer (Douglas & Kelly-Campbell, 2018). La longueur des phrases n’est pas
considérée comme un criteére de lisibilité pour les questionnaires (Atcherson et al., 2013). Un
autre outil a été présenté pour évaluer les auto-questionnaires en proposant neuf items évaluant,
entre autres, I’organisation générale, la relation entre le lecteur et celui qui propose le
questionnaire, la technicité du vocabulaire ou encore la densité lexicale (Clerehan, Guillemin,
Epstein & Buchbinder, 2016). Les autres documents, comme les rapports cliniques de sortie
d’hopital ou encore les comptes rendus médicaux, n’ont pas de formules de lisibilité clairement
approprié¢es. SMOG reste, cependant, la formule recommandée en considérant évidemment les
limites de cette formule.

Pour les documents utilisant du matériel audiovisuel, 1’outil Patient Education Materials
Assessment Tool (Shoemaker, Wolf & Brach, 2014) peut étre utilisé aussi bien par des
professionnels de santé¢ que par des personnes non formées. Cet outil se base sur les notions
d’intelligibilité (« understanbility ») et de réalisation (« actionability ») des documents, c’est-
a-dire qu’en les lisant, des patients de tous niveaux d’alphabétisation médicale peuvent
expliquer les messages importants et identifier les actions a réaliser. Malgré une bonne validité
psychométrique, cet outil demande a €tre ¢largi au niveau de 1’échantillon de documents et de
patients.
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L’évaluation des documents écrits dans le cadre des pathologies du langage

Les troubles auditifs et les troubles phasiques sont les deux domaines orthophoniques les
plus représentés dans les publications. Que ce soient des documents imprimés ou des documents
informatisés, 1’évaluation s’effectue également avec des formules de lisibilité. La formule FK
est trés souvent utilisée pour évaluer les documents d’éducation a la santé des patients
aphasiques et des patients sourds (Aleligay, Worrall & Rose, 2008 ; Ghidella, Murray, Smart,
McKenna & Worrall, 2005 ; Laplante-Lévesque & Sundewall, 2015). Pour évaluer les sites
internet, parallélement a I’utilisation d’une ou plusieurs formules de lisibilité, une mesure de la
qualité du site peut étre effectuée (Azios, Bellon-Harn, Dockens & Manchaiah, 2017). Celle-ci
est généralement réalisée a 1’aide de deux instruments : Health On the Net (HON, Boyer, Selby,
Scherrer & Appel, 1998) et DISCERN (Charnock, Shepperd, Needham & Gann, 1999). Le
premier, une certification hautement recommandée (Shedlosky-Shoemaker et al., 2009), se base
sur huit critéres, en particulier : la qualification des auteurs, la complémentarité de I’information
(en supplément des informations données par le médecin) et la confidentialité¢ des utilisateurs.
Le deuxieme, DISCERN, permet d’évaluer la qualité de I’information concernant le choix d’un
traitement. Il s’agit d’une échelle facile a utiliser (Langbecker & Janda, 2012), qui peut étre
remplie aussi bien par des professionnels que par des personnes non-expertes de la maladie ou
du traitement (Laplante-Lévesque, Brannstrom, Andersson & Lunner, 2012). L’accessibilité du
site internet est aussi évaluée en se basant plusieurs parameétres : les parameétres de langue
utilisés comme la longueur des phrases ou 1’utilisation de la voix active ou passive ; les
caractéristiques du texte telles que la police et la taille des caractéres ; 1’agencement (ex.
I’utilisation d’images) et la stabilité de 1’acces du site comme ’absence de défauts techniques
par exemple (Ghidella et al., 2005). Il existe également des études qui prennent en compte I’avis
des patients pour évaluer un site internet. Méme si les sites internet préférés par les patients
aphasiques sont souvent des sites congus en collaboration avec des patients aphasiques
(Ghidella et al., 2005), il n’en reste pas moins que tous les patients ne sont pas forcément attirés
par ces sites spécifiques (Aleligay et al., 2008; Rose, Worrall & McKenna, 2003). La longueur
des documents, 1’utilisation des images ou encore la stigmatisation créée par ces documents
congus spécifiquement peuvent parfois €tre a 1’origine d’une certaine aversion pour ces sites.

L’analyse des documents de santé par les patients existe aussi dans le domaine de la
surdité avec un test de convivialité pour évaluer 1’efficacité d’un document (Brooke, Isherwood,
Herbert, Raynor & Knapp, 2012). Les documents d’éducation en surdité comprennent souvent
des instructions en matiere d’utilisation et d’entretien des appareils auditifs ou des implants. Il
est donc important que les patients puissent les comprendre correctement. Les méthodes de test
d’utilisabilité (« usability testing ») et test de documentation (« literature testing ») demandent
aux participants d’effectuer des taches ou de trouver une information précise dans le document.
Des comptes rendus audiologiques donnés aux parents ont aussi ét€ évalués par des participants
non-experts de la surdité (Donald & Kelly-Campbell, 2016). A la lecture de ces comptes rendus,
et notamment de la section résultats, les participants ne savaient pas dire si I’enfant était atteint
de surdité ou non.

D’un point de vue général, I’ensemble des articles évaluant la lisibilit¢ des documents
de santé, pour tous les patients, montre que la grande majorité des documents excédent les
recommandations de niveau de lecture (grades 4 a 6 : du CMI1 a la 6°). De plus, aucune
recommandation de niveau de lecture n’a été déterminée concernant les patients avec un trouble
du langage tels que les patients aphasiques, avec une tumeur cérébrale ou un déclin cognitif
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(Fitzsimmons et al., 2010 ; Ghidella et al., 2005 ; Langbecker & Janda, 2012 ; Weih et al.,
2008). Dans le cadre des documents sur internet, cela peut alors engendrer un risque de
mauvaise interprétation ou de poursuite de recherche sur des sites, des blogs ou encore des
forums pouvant alors donner de fausses informations (Agarwal, Hansberry, Sabourin, Tomei,
Etchen & Prestigiacomo, 2013 ; Eloy, Kasabwala, Agarwal, Hansberry, Baredes & Setzen,
2012).

(3) Ressources de simplification des documents médicaux pour les
patients tout-venant

La simplification des documents médicaux concerne, en grande majorité, les documents
d’éducation du patient. Il s’agit alors de rendre le document plus accessible pour les patients.
Les dossiers médicaux ¢€lectroniques peuvent aussi faire 1’objet d’une simplification (Chen,
Jagannatha, Fodeh & Yu, 2017).

Des recommandations d’utilisation d’un langage clair et simple

Pour rendre les documents écrits plus accessibles aux patients, de nombreuses
recommandations d’écriture existent. Au niveau lexical, il est recommandé d’éviter 1’utilisation
d’un jargon. Les mots techniques sont a remplacer par des synonymes du langage courant.
Cependant, si aucun synonyme n’est disponible, le terme peut étre utilisé avec une explication
dans un langage clair et la forme phonétique du mot pourrait étre donnée (Hoffmann & Worrall,
2004). La simplification lexicale fait appel a des ressources lexicales importantes. La création
de ces ressources linguistiques est un des domaines du traitement automatique des langues que
nous verrons par la suite. Il faut garder a 1’esprit que le remplacement du terme complexe par
un synonyme peut engendrer un léger changement sémantique (Cardon, 2018). Pour expliquer
le vocabulaire complexe, des exemples peuvent étre fournis (Pierce, 2010) et un glossaire
précisant ces termes peut étre utilisé en début de document (Hoffmann & Worrall, 2004). De
plus, il est préférable de conserver le méme terme par la suite pour parler d’un méme concept.
Les mots doivent contenir entre une et deux syllabes pour étre mieux compris et éviter de
surcharger la mémoire de travail (Hill-Briggs, Schumann & Dike, 2012 ; Hoffmann & Worrall,
2004 ; Pierce, 2010). Au niveau syntaxique, méme si aucun consensus n’existe sur la longueur
moyenne des phrases (autour de 10-12 mots, inférieur a 15 mots), il est recommandé de réduire
au maximum leur longueur. De plus, une phrase ne devrait contenir qu’une seule idée. La
négation, quant a elle, est souvent a éviter. Cependant, nous avons vu précédemment qu’un type
de négation serait plus a éviter que 1’autre : il s’agit de la négation morphologique (les mots
contenant les préfixes in-, im- par exemple). Ainsi, la négation syntaxique « ne...pas » pourrait
étre conservée dans les écrits médicaux. Enfin, les autorités recommandent 1’utilisation
préférentielle de la voix active. Elle permettrait de rendre le patient plus actif dans sa lecture.
Toutefois, il a été rapporté récemment qu’il n’existerait pas de différence significative entre la
compréhension d’un texte écrit a la voix passive et celle d’un texte a la voix active (Millar &
Budgell, 2018). Si cette étude remet en cause les recommandations, il est nécessaire de préciser
qu’elle a été réalisée aupres d’étudiants en chiropraxie, tous habitués aux écrits médicaux, écrits
utilisant le plus la voix passive.

La simplification des documents médicaux selon les différentes recommandations peut,
a contrario, entrainer une compréhension globale plus difficile. En effet, les écrits simplifiés
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peuvent demander un processus inférentiel plus ¢levé du fait de I’absence de certaines
informations. Il s’agit d’une limite donnée a la simplification basée sur les mots et les phrases.
I1 est alors primordial de considérer le texte dans sa globalité en tenant compte de la cohérence
et de la cohésion du texte (Hill-Briggs et al., 2012). L’effet de 1a simplification lexicale et 1’ effet
de I’amélioration de la cohérence ont été comparés en mesurant les difficultés pergues par les
participants et les difficultés réelles. Les difficultés pergues sont celles qui vont influencer la
motivation a lire tandis que les difficultés réelles vont conditionner la capacité a comprendre
(Leroy, Endicott, Mouradi, Kauchak & Just, 2012). Il existerait une diminution des difficultés
percues avec la simplification lexicale et la modification de la cohérence du texte entrainerait,
quant a elle, une diminution des difficultés réelles des participants (Leroy, Kauchak & Mouradi,
2013).

Ainsi, I'utilisation d’un langage clair et simple ne s’arréte pas a la simplification des
mots compliqués. La mise en ceuvre de 1’accessibilité de 1’écrit médical demande une approche
globale du texte mais également la connaissance des niveaux de lecture du public visé. Si1’on
considéere les niveaux de lecture précisés précédemment, il faudrait rédiger 1’écrit deux voire
quatre niveaux en-dessous du niveau de lecture du public visé (Hoffmann & Worrall, 2004).
Dans cette perspective, de plus en plus d’études incluent des patients dans la démarche de
simplification des documents, notamment lors de la phase de comparaison entre le document
médical original et le document en version simplifiée. La simplification d’un document médical
demande également un certain entrainement de la part des professionnels de santé qui doivent
acquérir des connaissances et des compétences pour écrire de maniére plus accessible.

Les recommandations concernant le format et I’agencement du contenu

Le contenu des documents d’éducation du patient doit étre pertinent et proposer les
informations les plus intéressantes pour le patient. Il peut s’agir par exemple d’expliquer la
pathologie, de présenter les personnes qui ont cette maladie, de faire connaitre les traitements
disponibles, de présenter les options thérapeutiques mais aussi les changements de santé qui
sont attendus (Vahabi & Ferris, 1995). Ainsi, le public ciblé¢ et ses besoins doivent étre connus
au préalable. L’objectif du matériel doit étre clairement présenté et des précisions sur les
comportements a adopter peuvent étre fournies (Hoffmann & Worrall, 2004). Le format de
questions-réponses peut €tre utilisé (Pierce, 2010) : une question qu’un patient pourrait se poser
est écrite et elle est suivie de la réponse adaptée (semblable au format Foire Aux Questions). Le
document peut aussi €tre personnalis¢ en laissant des espaces blancs que le patient pourra
remplir selon sa propre situation. Cela rend le patient actif dans la lecture du document.

Au niveau de la mise en page, il serait intéressant d’utiliser des sous-titres et des
paragraphes courts. Un interligne de 2.5 mm est recommand¢ ainsi qu’une police en taille 12.
L’écriture en gras peut étre utilisée pour souligner les points importants ou pour permettre une
meilleure mémorisation de certaines informations. Cependant, elle doit étre employée avec
parcimonie (Hoffmann & Worrall, 2004).

L’utilisation des images et des pictogrammes : un manque de consensus

Le recours aux images et aux pictogrammes peut &tre conseillé pour améliorer la
compréhension des écrits médicaux. Il s’agit d’une autre modalité, complémentaire a 1’écrit
(Sudore & Schillinger, 2009). Les illustrations doivent étre simples, claires et ne référer qu’a
une seule idée. De plus, elles sont a placer pres du texte ou de 1’1dée qu’elles viennent compléter
(Hoffmann & Worrall, 2004). Les images sont généralement utilisées dans les documents
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d’éducation du patient ou pour aider a une meilleure prise de traitements médicamenteux
(Mansoor & Dowse, 2003). Cependant, I’usage des illustrations demande une certaine expertise
et elles ne sont a employer que si elles augmentent réellement la compréhension du texte
(Hoffmann & Worrall, 2004). Et il s’agit la d’un point qui manque de consensus : savoir si les
illustrations améliorent réellement la compréhension des documents €crits notamment par les
patients avec une faible littératie en santé. En effet, selon les études, les résultats divergent.
Certaines études montrent un bénéfice des images pour les patients avec une faible littératie en
santé, en particulier sur le rappel, 1’attention, 1’adhérence au traitement et la compréhension
(Houts, Doak, C., Doak, L. & Loscalzo, 2006). L’utilisation du style narratif et des illustrations
engendrerait également une meilleure compréhension de la part de ces faibles lecteurs
(Michielutte, Bahnson, Dignan & Schroeder, 1992). Mais, d’autres études limitent les effets
positifs des illustrations, et particuliérement des images de style bande dessinée, seulement aux
patients avec un bon niveau de littératie en santé (Delp & Jones, 1996). Concernant les
médicaments, si le bénéfice des pictogrammes pour [’acquisition et la compréhension des
informations reste encore a démontrer, il existe un meilleur rappel des informations lorsque les
pictogrammes sont associés au texte, chez les patients avec une faible littératie (Mansoor &
Dowse, 2003). Dans tous les cas, il pourrait étre intéressant de faire travailler ensemble des
professionnels de santé ainsi que des artistes pour créer des images pertinentes pour les patients
(Houts et al., 2006).

L’utilisation du traitement automatique des langues pour simplifier les documents

médicaux

Si le TAL est utilisé dans 1’évaluation de la lisibilité des écrits médicaux, cette technique
est également employée dans la simplification des textes médicaux. Il s’agit alors de développer
des logiciels ou des programmes informatiques qui peuvent détecter automatiquement les
termes médicaux et les termes peu fréquents et proposer une réduction automatique de la
complexité des textes (Moreda & Lloret, 2015). Ainsi, le traitement automatique des langues
pourrait permettre d’aider les professionnels de santé¢ a simplifier leurs écrits médicaux,
notamment ceux a destination des patients. Il existe plusieurs méthodes automatiques ou semi-
automatiques pour simplifier : soit les termes difficiles sont isolés et remplacés par un
synonyme trouvé dans une base de données lexicales, il s’agit alors d’une simplification
lexicale ; soit les termes difficiles sont isolés et expliqués dans un langage simple ou par une
paraphrase, il s’agit d’une simplification sémantique (Kloehn, Kauchak, Gu, Colina, Yuan &
Revere, 2018). La simplification syntaxique est aussi possible et consiste a raccourcir les
phrases, a ajouter ou supprimer des propositions ou encore a changer les temps verbaux
(Cardon, 2018). De plus, les études font état de deux démarches possibles pour la
reconnaissance et I’appariement des termes : la démarche sans supervision qui utilise des régles
statistiques (ex. la fréquence des mots dans un corpus) qui permet une utilisation plus large et
la démarche supervisée qui demande une annotation manuelle par des personnes. Cette derniere
démarche nécessite plus de temps mais la précision est souvent meilleure (Chen et al., 2017).

Il existe différentes bases de données pour rechercher des synonymes, notamment en
anglais. Certaines ne sont pas spécifiques au domaine médical, comme English WordNet,
d’autres sont spécialisées dans ce domaine et contiennent des termes spécifiques comme
I’Unified Medical Language System ou la Systematized Nomenclature of Medicine Clinical
Terms et enfin, il existe des ressources qui peuvent faire correspondre un terme médical a une
expression en langage clair et simple comme 1’Open Access and Collaborative Consumer
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Health Vocabulary. Cette derniére ressource, disponible en anglais mais encore limitée,
commence a étre construite également en francais, notamment dans le domaine de la
cancérologie (Tapi Nzali Bringay, Lavergne, Opitz, Az¢ & Mollevi, 2015). La recherche de
synonymes est également possible via la base de données Wikipédia. Cette base contenant aussi
bien des termes médicaux que des termes simplifi€s, permet, en utilisant les liens soulignés
dans le texte, de trouver des synonymes potentiels (Jagannatha, Chen & Yu, 2015 ; Tapi Nzali
et al., 2015, 2016). Remplacer un terme médical par un synonyme peut, cependant, s’avérer
délicat par le manque de ressources disponibles. En effet, tous les termes médicaux n’ont pas
un synonyme accessible dans un langage plus clair. Par exemple, dans le domaine de la
radiologie, des termes techniques de cette spécialité ou encore des termes de structures
anatomiques ne sont pas tous couverts par les synonymes de 1’Open Access and Collaborative
Consumer Health Vocabulary (Qenam, Kim, Carroll & Hogarth, 2017). De plus, le changement
de mots peut engendrer un léger changement de sens, surtout si le contexte d’utilisation varie
(Grabar & Hamon, 2015).

Les termes médicaux sont généralement des composés néo-classiques comprenant des
bases latines ou grecques et de nombreux affixes (Grabar & Hamon, 2014). Ces affixes, méme
utilisés dans des mots différents, gardent quasiment toujours la méme signification. Se baser
sur ces unités morphologiques stables et leur donner une explication est une des méthodes du
TAL pour créer des ressources de simplification (Chmielik & Grabar, 2011 ; Grabar &
Zweigenbaum, 1999 ; Grabar & Hamon, 2015, 2016). Les ressources de simplification ainsi
générées sont essentiellement des explications bréves ou des paraphrases détectées sur des
forums de discussion de patients ou sur Wikipédia.

Une analyse syntaxique peut également fournir des indicateurs pour détecter les
reformulations dans les corpus non-experts. La recherche des marqueurs de reformulations,
comme les parentheses, les tournures de type « c’est-a-dire » ou les abréviations peut permettre
de retrouver automatiquement des synonymes ou des paraphrases (Antoine & Grabar, 2016).

(4) Ressources de simplification des documents médicaux pour les
patients avec un trouble du langage

Parmi les publications retrouvées, certaines concernent la simplification du langage écrit
mais aussi du langage oral (onze publications sur trente-cinq). Ces dernieres soulignent les
difficultés de communication entre le patient et le professionnel de santé et présentent des
moyens pour parvenir a une communication plus efficace. Nous nous attarderons
principalement sur les ressources de simplification a D’écrit, ressources potentiellement
intéressantes pour les transposer aux documents €crits orthophoniques.

De nombreuses ressources pour les patients avec une aphasie et les patients atteints

de surdité

Dans les publications, deux pathologies ressortent principalement : I’aphasie et la surdité.
En ce qui concerne 1’aphasie, des principes d’écriture existent pour présenter des documents
médicaux adaptés a ces patients. Ces différents principes, tirés de plusieurs articles (Brennan,
Worrall & McKenna, 2005 ; T. A. Rose, Worrall, Hickson & Hoffmann, 2011 ; Worrall et al.,
2005) sont regroupés dans le tableau 2.
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Tableau 2. Principaux principes d’écriture convenant aux patients aphasiques.

Domaines Principes d’écriture adaptée

Langage | Utiliser des mots simples et courts, éviter le jargon

Ecrire des phrases courtes avec une seule idée par phrase
Utiliser la voix active et éviter les négations

Clarifier I'usage des pronoms

Utiliser le pronom personnel « tu » pour rendre le lecteur actif

Caracteres | Taille des caracteres d’au minimum 14 points
Police de caractéres sans sérif (type Arial ou Verdana)
Contraste de couleur fort entre les caracteres et le fond

Espaces | Interlignes d’au minimum 1.5 dans un paragraphe
Espace large entre les sections et les paragraphes

Images | Utiliser de préférence des photos
Inscrire un sous-titre a chaque photo
Mettre des photos en lien avec le texte

Nombres | Présenter les plus petits nombres en chiffres et les plus grands nombres en
chiffres et en lettres

Utilisés conjointement, ces principes permettent d’améliorer la compréhension des
patients aphasiques (Brennan et al., 2005). Cette méme étude a montré que 1’utilisation des
images, notamment les Cliparts, n’améliorait pas significativement la compréhension. L’image
peut en effet étre pergue comme une distraction ou encore un manque de respect pour le patient
(Worrall et al., 2005). Les patients aphasiques interrogés préférent 1’utilisation de photos (Rose,
Worrall, Hickson & Hoffmann, 2012) ou encore de dessins tracés par le professionnel pendant
I’entretien. La longueur du document présenté n’est pas toujours un facteur crucial dans la
mesure ou les patients mettent d’abord en avant la simplification du contenu avant la longueur
du document (Rose et al., 2012). Dans la majorité des €tudes, I’importance est donnée a la prise
en compte des préférences des patients. En effet, méme si les documents adaptés améliorent
bien souvent la compréhension, tous les patients n’aiment pas ce type de présentation (Brennan
et al., 2005 ; Worrall et al., 2005). De méme, la sévérit¢ de 1’aphasie pourrait influencer la
compréhension du document : les patients avec une aphasie modérée comprendraient mieux ces
documents adaptés que les patients avec une aphasie sévere (Worrall et al., 2005). Cela rejoint
les résultats de la premiére partie concernant les niveaux de lecture en fonction des différents
types d’aphasie.

Parmi les patients atteints de surdité, il faut distinguer les patients avec une surdité
acquise de ceux avec une surdité congénitale. Les patients atteints de surdité acquise sont
généralement des patients agés qui subissent une perte progressive de 1’audition. Ils ont acquis
un niveau de langage et de vocabulaire dans la norme mais sont plus a risque d’une faible
littératie en santé du fait de leur age (Gausman Benson & Forman, 2002 ; Gazmararian et al.,
1999). Les documents écrits destinés a ces patients sont généralement des brochures
d’éducation pour apprendre a assembler et a faire fonctionner les prothéses auditives. Les études
créant du matériel adapté reprennent certaines recommandations d’écriture pour les patients
aphasiques ou alors des recommandations d’écriture pour les patients agés (Caposecco,
Hickson & Meyer, 2011 ; McMullan, Kelly-Campbell & Wise, 2018). Les recommandations
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sont sensiblement les mémes que celles décrites dans le tableau 2. Des vidéos modélisant
I’assemblage et le fonctionnement des appareils auditifs pour améliorer I’auto-efficacité des
patients peuvent ¢galement étre proposées (McMullan et al., 2018).

Pour les patients avec une surdité acquise, I’écrit simplifié¢ peut avoir une incidence sur
I’amélioration de la compréhension. Cependant, cette simplification n’est pas suffisante pour
les patients utilisant la langue des signes (Davies & Channon, 2004). En effet, le niveau de
lecture des patients sourds de naissance et signeurs est souvent tres faible (80% des sourds
seraient illettrés selon un rapport frangais gouvernemental?), dii en partie 2 un manque de
vocabulaire, lui-méme provenant d’un manque d’acceés a I’information via la radio, la télévision
ou les conversations (Chastonay et al., 2018). Ainsi, méme, les documents médicaux rédigés de
manicre adaptée ne leur seraient pas accessibles : la syntaxe du francais écrit differe de celle de
la langue des signes, les métaphores et les idiomes utilisés peuvent étre méconnus et les
différences culturelles et sociales ne seraient pas prises en compte. Les patients seraient alors
désavantagés pour comprendre les écrits médicaux méme adaptés (Pollard, Dean, O’Hearn &
Haynes, 2009). Présenter des vidéos avec des sous-titres adaptés a la syntaxe de la langue des
signes a été proposé pour améliorer la compréhension, mais les résultats restent encore a
démontrer. Un prototype d’application mobile a également été testé dans les services d’urgences
pour permettre aux médecins et aux patients de communiquer rapidement via des phrases pré-
enregistrées en frangais écrit et en langue des signes (Buttussi, Chittaro, Carchietti & Coppo,
2010). En ce qui concerne les pictogrammes, ils peuvent étre utilisés pour améliorer la
compréhension d’une 1’ordonnance, notamment pour détailler la médication : les moments de
la journée ainsi que les modes d’administration. Il faut tout de méme s’assurer de la
compréhension de ces pictogrammes par les patients sourds signeurs et les utiliser avec une
explication si besoin (Coignard, Martinez, Bonnefond & Charles, 2015). Cette méme étude
propose ¢également d’autres moyens pour rendre 1’ordonnance plus compréhensible, en
particulier I’utilisation de tableaux, I’usage réfléchi et modéré du mode conditionnel, la mise
en dessins des notions de temps et 1’indication des dates plutot que des durées.

Les autres pathologies entrainant des troubles du langage

La littérature scientifique spécifique a la déficience intellectuelle s’intéresse peu a
I’échange d’informations dans le contexte de la santé (Mastebroek, Naaldenberg, Van den
Driessen Mareeuw, Leusink, Lagro-Janssen & Van Schrojenstein Lantman-de Valk, 2016). Au
niveau de la communication orale, il est recommandé¢ aux professionnels d’utiliser un langage
approprié, d’étre conscient des émotions que leurs paroles peuvent susciter chez le patient et de
vérifier la compréhension par le patient. Les faibles capacités de littératie en santé sont
évidlemment une barriere importante qui pourrait &tre surmontée en augmentant les
connaissances en santé de ces patients. Depuis quelques années, 1’émergence des documents
faciles-a-lire apparait comme une réponse aux difficultés de lecture et de compréhension des
patients avec une déficience intellectuelle ou tout autre patient avec des troubles du langage.
En 1999, sortaient en France les directives traduites de 1’anglais pour produire des documents

!Francaise LD. Le Droit des sourds : 115 propositions : rapport au Premier ministre [Internet]. Disponible sur :
http://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/984001595/index.shtml.
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faciles-a-lire (Tronbacke, 1999). Ce document propose une distinction de 1’expression faciles-
a-lire avec d’un c6té une modification linguistique permettant une lecture facilitée et de 1’autre
une  modification  plus
générale permettant une

lecture plus aisée mais

également une meilleure

compréhension. Ces

documents sont a destination

de plusieurs publics cibles.

La figure 3, tirée de ces Analphabétes
fonctionnels

directives, permet de se

rendre compte des besoins /

des patients en documents

Immigrés récents

Dyslexiques

Personnes

Sourds en intellectuellement

pré-langage

faciles-a-lire. Les regles des handicapées
documents faciles-a-lire et a
Comprendre (FALC) ont été (
normalisées au  niveau

européen. Il est possible de 1 Personnes
retrouver 1’ensemble de ces aphasique

régles dans ce document :

Enfants /
¢éleves dans

les écoles
primaires

A

Sourds et

aveugles

Autistes

\ /

Personnes agées

L’information pour tous, S—
régles européennes pour une
information facile-a-lire et a
comprendre (Union

nationale des associations de Figure 3. Les besoins en documents faciles-a-lire en fonction des
parents et amis de personnes publics cibles. Le carré représente les besoins en documents FALC

. , d’apreés Tronbacke, 1999).
handicapées, 2009). Elles (dap )
permettent de produire, dans des domaines divers, des documents €crits mais aussi des vidéos,
des enregistrements audios et des sites internet accessibles pour les patients avec une déficience

Personnes souffrant de DMC / DACMP

intellectuelle. Au niveau des écrits médicaux, une étude recense 1’ensemble des publications
traitant des documents faciles-a-lire a destination des patients avec une déficience intellectuelle
dans le domaine médical (Chinn & Homeyard, 2017). Elle met en avant le manque de preuves
claires concernant I’impact de ces documents accessibles pour les patients avec une déficience
quand ils sont diffusés de maniére large et publique. Les auteurs suggerent que 1’information
aurait plus d’effet si elle était communiquée individuellement.

L’utilisation de vignettes adaptées pour aider a la prise de décision chez des patients avec
une maladie d’Alzheimer a été testée (Thalén, Heimann Miihlenbock, Almkvist, Eriksdotter,
Sundstrom & Tallberg, 2017). Ces vignettes présentent, a 1’écrit, des situations cliniques
hypothétiques avec une description d’une maladie et de traitements associés. Les textes sont
simplifiés au niveau syntaxique (ex. phrases courtes, a la voix active) mais aussi au niveau
lexical (évitement des mots techniques, des mots composés). Les résultats ne montrent pas de
résultats significatifs quant a 1’aide apportée pour la prise de décision. Cependant, si 1’on
considere seulement les capacités de lecture et de compréhension, les patients avec une
pathologie neurodégénérative pourraient €tre capables de lire jusqu’a ce que la mémoire
procédurale soit trop dégradée. Des adaptations pour permettre une lecture plaisir ont été
proposées (Ostrowski & Dixon, 2016). Elles reprennent de nombreuses recommandations
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d’écriture pour les patients aphasiques, notamment concernant la présentation du contenu,
I’utilisation des photos ou encore le choix de la police de caracteres. Les auteurs suggérent la
présentation d’une image en lien avec le texte (de préférence une photo avec un sous-titre) sur
la page de gauche et I’écriture du texte sur la page de droite. Au niveau linguistique, seule une
simplification syntaxique serait nécessaire, un vocabulaire plus simple ne serait pas attendu.
Cependant, ’atteinte sémantique présente dans le cadre des pathologies neurodégénératives
entrainerait la mise en place de stratégies de communication adaptées telles que le
remplacement des termes techniques par des termes concrets (Eaker, Mickel, Chyou, Mueller-
Rizner & Slusser, 2002).

Concernant les patients ayant subi un traumatisme cranien, I’amélioration de la littératie
en santé est plutdt a visée des aidants de ces patients (Moore, Kiatchai, Ayyagari & Vavilala,
2017). L’analyse qualitative des entretiens a montré la volonté des aidants d’étre plus au clair
avec les consignes de sortie d’hopital, notamment par rapport aux signes et symptdmes a
surveiller chez les patients. La demande d’informations écrites ciblées sur le patient,
principalement sur leurs besoins, ainsi qu’un sommaire regroupant les informations prioritaires
se trouvent parmi les besoins des aidants. Encourager les aidants a prendre des notes durant les
entretiens médicaux a également été proposé.

Les méthodes de traitement automatique des langues et les troubles du langage

Un projet de méthode de simplification automatique a été proposé pour aider les patients
aphasiques a lire les journaux sur internet (Carroll, Minnen, Canning, Devlin & Tait, 1998).
Une simplification syntaxique et lexicale y est proposée. Pour les patients dyslexiques, deux
stratégies de simplification lexicale automatique ont été soumises (Rello, Baeza-Yates, Bott &
Saggion, 2013). La premiére consiste en la substitution des mots complexes par des synonymes
simples, tandis que la seconde stratégie met a disposition du patient plusieurs synonymes pour
un seul mot complexe. Les résultats indiquent qu’il n’y aurait pas d’effet significatif sur la
lisibilité ou la compréhension avec les deux stratégies. Cependant, les patients dyslexiques ont
eu la sensation de mieux comprendre 1’une des stratégies : celle proposant plusieurs synonymes.
Méme s’il ne s’agit que de perception, cette stratégie pourrait permettre aux patients
dyslexiques d’envisager plus sereinement la lecture et ainsi d’augmenter leur motivation a lire.
Un projet de recherche a €té lancé pour la simplification des textes a destination des patients
sourds congénitaux (Inui, Fujita, Takahashi, lida & Iwakura, 2003). Il présente plusieurs types
de paraphrases pour simplifier les écrits. Et, enfin, toujours pour les patients sourds signeurs,
une ¢étude s’est intéressée a la simplification des documents écrits sur internet a propos du
cancer. Il s’agit de la seule publication traitant a la fois du traitement automatique des langues,
de patients avec un trouble du langage et de documents relatifs au domaine de la santé
(Kushalnagar, Smith, Hopper, Ryan, Rinkevich & Kushalnagar, 2018). Deux étapes sont
programmeées : une traduction automatique du texte vers une version simplifiée ainsi qu’une
relecture par un professeur enseignant a des étudiants sourds pour vérifier la cohérence et la
cohésion du texte. Les résultats sont encourageants car les patients sourds ont mieux compris
la version simplifiée du texte proposé par rapport a la version originale.
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Discussion

Résultats et limites de la portée des publications

Cette revue de littérature a tenté de rassembler les publications concernant
I’alphabétisation médicale et les troubles du langage rencontrés en consultation orthophonique.
Elle s’est décomposée en plusieurs parties selon le sujet des publications.

Dans une premicre partie, la recherche relative aux méthodes d’évaluation de
I’alphabétisation médicale a montré que de nombreux tests existent pour évaluer le niveau
d’alphabétisation médicale chez les patients. Les deux tests les plus couramment utilisés, le
REALM et le TOFHLA, notamment dans leurs versions abrégées, restent des tests
unidimensionnels ne mesurant que la capacité fonctionnelle de lecture et de compréhension. De
plus, malgré une forte corrélation entre ces deux tests, ils peuvent montrer une variation de leurs
scores notamment pour les groupes avec des scores inadéquats ou minimes (Haun, Luther, Dodd
& Donaldson, 2012). Dans ces tests, d’autres facteurs ne sont pas pris en compte tels que le
stress, I’anxiété face a la maladie ou encore le déficit cognitif.

S’agissant de 1’application de ces outils d’évaluation, il serait difficile de les utiliser chez
des patients avec un trouble du langage. En effet, la plupart des études pour la mise en ceuvre
d’un nouvel outil ont pour critéres d’exclusion, entre autres, les troubles cognitifs, les troubles
sensoriels (vue et audition), la déficience intellectuelle, 1’aphasie, un diagnostic de maladie
neurodégénérative ou encore des capacités de communication treés altérées (Carpenter et al.,
2014). En effet, de nombreux outils prévoient que le patient puisse lire la question lui-méme
avant d’y répondre. Les deux tests principaux (REALM et TOFHLA) ont tout de méme été
appliqués aupres de patients en post-AVC et de patients présentant la maladie d’Alzheimer. 11
en ressort qu’il serait possible d’évaluer le niveau d’alphabétisation médicale aupres de patients
avec des troubles modérés. Concernant la déficience intellectuelle, la majorité des travaux
réalisés concernent des documents ou le patient doit donner son consentement. Les auteurs
semblent considérer que 1’évaluation de I’alphabétisation médicale de ces patients n’est pas
nécessaire dans la mesure ou la capacité d’alphabétisation générale de ces derniers serait déja
faible.

Si aucun outil n’a été spécialement congu pour les patients avec un trouble du langage,
certains pourraient étre plus adaptés, particuliecrement dans la forme de présentation, par
exemple pour des patients avec des troubles du langage écrit. Des tests comme le Talking
Touchscreen propose une forme orale du questionnaire (soit un enregistrement audio, soit une
lecture a voix haute de la question).

Cette premiere partie concernant les méthodes d’évaluation du niveau d’alphabétisation
médicale montre que les outils d’évaluation sont trés nombreux et souvent unidimensionnels.
L’annexe 3 (pages A3 et A4) propose un recensement des outils les plus usités. Cependant, le
manque de consensus a propos de la définition de la littératie en santé et la difficulté de prise
en compte de I’ensemble des facteurs en jeu rend la tache d’évaluation plus difficile. De plus,
les qualités psychométriques des outils ne sont pas toutes validées ou prennent comme référence
le TOFHLA, un test seulement unidimensionnel. Les outils spécifiques a une maladie sont
moins nombreux que les outils généraux et souvent peu généralisables a I’ensemble de la
population visée. Cependant, il serait intéressant de se baser sur leur contenu pour développer
des outils d’évaluation pour les patients avec des troubles du langage. En effet, ils sont
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spécifiques a un contexte de santé et prennent en considération les connaissances des patients
a propos de leur maladie.

Dans une deuxieme partie, I’évaluation de la lisibilit¢ des documents de santé nous a
permis de constater que les études utilisent tres largement des formules de lisibilité pour évaluer
la lisibilité des documents écrits. Or, il faudrait garder a 1’esprit que ces formules n’ont pas été
créées dans le but d’une utilisation médicale. Elles permettent, certes, d’avoir une idée de la
complexité¢ du texte mais certains termes médicaux, souvent polysyllabiques, peuvent
augmenter considérablement la difficult¢ d’un texte. De plus, ces formules sont souvent
choisies en fonction de leur popularité. De méme, si ces formules sont utilisées pour vérifier la
procédure de simplification d’un texte, il faudrait rester vigilant a la cohésion et a la cohérence
du texte. Un autre type d’évaluation de la lisibilit¢ des documents écrits est la méthode du
traitement automatique des langues. Elle permet de repérer les difficultés, notamment lexicales,
dans un texte. Si aucune ¢étude n’a été réalisée sur des textes en lien avec I’orthophonie, il
s’agirait cependant d’une méthode adéquate qui pourrait permettre d’évaluer la complexité des
documents orthophoniques.

A propos des types de documents évalués, il s’agit majoritairement de documents
d’éducation des patients. Il peut s’agir de documents imprimés mais également de documents
téléchargeables sur internet. S’agissant des sites internet, de nombreuses publications mettent
en avant I’importance de 1’évaluation de leur qualité et de leur fiabilité. Enfin, il faut noter que
peu d’études se sont intéressées a la lisibilité des comptes rendus médicaux ou paramédicaux.

Les deux pathologies rencontrées en orthophonie, et souvent représentées dans les études
portant sur la lisibilité, sont I’aphasie et la surdité. La littérature s’est trés peu intéressée aux
personnes avec un traumatisme cranien ou a celles avec un cancer cérébral, du moins dans le
domaine spécifique du langage.

Enfin, la lisibilité des textes médicaux, si elle ne dépend pas seulement de formules,
devraient toujours prendre en compte 1’avis des patients. Certaines études commencent a
intégrer des patients dans la relecture de documents réécrits de maniere simplifiée. Ceci devrait
étre systématique dans la mesure ou il a ét¢ montré que les patients préféraient majoritairement
des documents ou des patients eux-mémes avaient participé a 1’élaboration ou a la relecture des
documents.

Les ressources de simplification des documents pour des patients tout-venant et les
ressources spécifiques aux patients avec un trouble du langage sont assez similaires finalement.
En effet, ’utilisation d’un langage plus clair et plus simple est recommandée, peu importe que
le patient présente ou non des troubles du langage. De méme, le contenu et la présentation des
informations doivent suivre certaines régles pour étre mieux appréhendé€s par les patients tout-
venant et les patients avec un trouble du langage. Il existe cependant quelques petites
particularités pour les patients avec un trouble du langage. Par exemple, utiliser des pronoms
permettrait d’éviter les répétitions mais, dans les écrits a destination des patients avec un trouble
du langage, il serait plus judicieux de ne pas s’en servir. En effet, les pronoms demandent un
traitement de I’information trés important, notamment au niveau de la mémoire de travail.

L’utilisation, encore récente, des méthodes du traitement automatique des langues, reste
limitée a des textes médicaux pour des patients tout-venant. Quelques études se sont intéressées
aux patients dyslexiques, sourds ou aphasiques mais les textes étudiés ne concernaient pas le
domaine médical. Il serait intéressant de poursuivre ces méthodes dans le domaine
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orthophonique pour des textes a destination de patients avec d’autres troubles du langage. Les
moyens de simplification automatique seraient probablement sensiblement les mémes que pour
les patients tout-venant : une simplification lexicale, une simplification syntaxique et une
vérification de la cohérence et de la cohésion des textes. Cependant, ces méthodes de
simplification devraient étre couplées a une notion d’accessibilité plus large comprenant 1’ajout
pertinent de photos ou encore 1’utilisation d’une police de caracteres adéquate.

Dans la partie spécifique aux patients avec un trouble du langage, il est regrettable que
certaines pathologies, comme les troubles séveres et persistants du langage oral et/ou du langage
écrit ou les pathologies neurodégénératives, ne soient pas ou peu €tudiées, notamment lorsqu’on
connait la prévalence de ces pathologies : environ 5% pour le trouble développemental du
langage (Tomblin et al., 1997) et environ 7% pour les dyslexies (Casalis et al., 2018).

Enfin, un point important, soulevé de plus en plus dans les études, reste le besoin de
personnalisation des documents. En effet, les préférences et les besoins différent selon les
patients. Cependant, il semble difficile de créer des documents d’éducation personnalisés pour
chaque patient. L’inclusion des patients dans la création ou la vérification de documents
simplifiés pourrait étre une solution pertinente pour adapter au mieux les écrits aux besoins des
patients. Personnaliser le document pourrait aussi étre envisageable au niveau du compte rendu,
orthophonique plus particuliérement. Effectivement, il s’agit d’un document cré¢ a la suite de
la consultation et qui pourrait tenir compte des besoins du patient et de son niveau
d’alphabétisation médicale.

Limites de la présente étude

Cette revue de littérature est limitée par plusieurs contraintes. D’une part, au niveau
méthodologique, la recherche dans les bases de données a fourni de nombreuses publications
dont plusieurs n’ont pas €té inclues dans la revue. Malgré des criteres d’inclusion précis, le
choix de conservation des articles ainsi que le classement en plusieurs parties proviennent d’un
processus manuel qui a ses limites quant a la subjectivité de I’annotateur. Il en est de méme
pour la lecture et I’annotation des articles. Les résultats de cette revue sont donc a considérer
en regard de cette limite. La prudence est & conserver, notamment quant a I’utilisation des outils
d’évaluation de I’alphabétisation médicale. Une autre limite concerne les publications elles-
mémes : certaines publications peuvent étre manquantes du fait de résultats non significatifs
tandis que d’autres publications avec des résultats statistiquement significatifs seront plus
simples a publier.

Implications pour la pratique clinique

Les orthophonistes, professionnels de la communication, sont en premiere ligne pour
connaitre les besoins de communication des patients avec un trouble du langage. Ainsi, ils sont
a méme de pouvoir informer et communiquer aupres des autres professionnels de santé sur les
stratégies de communication a adopter avec ces patients (Jones, 2000). Il serait également
intéressant d’intégrer, de manicre plus systématique, des orthophonistes dans les processus de
création de documents écrits médicaux (ex. des brochures d’éducation a une maladie) a
destination de patients avec des troubles du langage. Cependant, certains professionnels de
santé¢, dont les orthophonistes ne sont pas encore complétement au fait avec la notion
d’alphabétisation médicale et ses cons€équences sur la santé. Un travail d’information est encore
nécessaire (Atcherson, Zraick & Hadden, 2013).
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A propos de I’évaluation de 1’alphabétisation médicale, des recherches supplémentaires
ont été suggérées pour adapter des outils existants aux patients avec des troubles du langage.
Des outils orthophoniques, comme des tests d’évaluation des compétences pragmatiques, ont
été évoqués en complément de I’évaluation de 1’alphabétisation médicale (Hester & Stevens-
Ratchford, 2009). Néanmoins, aucun outil n’existe a I’heure actuelle. L’annexe 3 présente les
principaux outils d’évaluation de 1’alphabétisation médicale en indiquant 1’existence ou non
d’une version francaise.

Maintenant, si I’on consideére le document écrit le plus utilisé par les orthophonistes, le
compte rendu de bilan orthophonique, quelques principes peuvent étre mis en ceuvre afin
d’améliorer sa lisibilité mais également son accessibilité. Les principes d’écriture a destination
des patients aphasiques pourraient éventuellement étre utilisés dans les compte rendus
orthophoniques en tenant compte de la syntaxe et du lexique mais aussi de la présentation du
contenu. En se basant sur I’étude de 2016 concernant des rapports d’audiologie analysés par
des parents (Donald & Kelly-Campbell, 2016), d’autres pistes d’amélioration pourraient étre a
considérer : la présentation des résultats en un court résumé au début du bilan, 1’utilisation d’un
glossaire des termes complexes (si ceux-ci ne sont pas expliqués dans le contenu du bilan), des
informations sur I’évolution mais aussi sur les conséquences fonctionnelles de la pathologie ou
encore une présentation des sites internet fiables (en fonction de leur qualité et de leur lisibilité).
A ce propos, il serait intéressant d’établir un répertoire des sites internet certifiés pour permettre
aux orthophonistes de les conseiller a leurs patients en fonction de leurs pathologies.

La terminologie orthophonique a déja fait 1’objet de recherches, notamment concernant
son inconsistance (Walsh, 2005). Cependant, le besoin d’une terminologie plus compréhensible
par les patients, mais aussi plus exacte pour la communication interprofessionnelle, n’est pas
évident a satisfaire. Les termes orthophoniques pour établir les diagnostics sont composés de
nombreuses locutions ou syntagmes. Or, ces syntagmes sont souvent ¢laborés a partir de termes
complexes comme « trouble d’encodage phonologique » ou « apraxie de la parole » (Brin-
Henry, 2014). 1l pourrait étre intéressant d’effectuer un récapitulatif des termes diagnostiques
orthophoniques et d’analyser leur composition (affixes) mais aussi étudier 1’utilisation des
paraphrases. Les méthodes de traitement automatique des langues pourraient étre une aide
précieuse pour effectuer ce travail de recherche, d’autant plus qu’elles pourraient,
probablement, étre en mesure de proposer des simplifications pertinentes. Tester les documents
orthophoniques simplifiés auprés de patients cibles est également a prévoir pour vérifier la
compréhension des documents.
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Conclusion

Dans cette revue de littérature, nous proposons un ¢état des lieux des publications
concernant 1’alphabétisation médicale en lien avec le domaine de 1’orthophonie. Nous nous
sommes plus particulierement intéressés aux capacités de littératie en santé, c’est-a-dire aux
possibilités de lecture et de compréhension des documents médicaux écrits.

Les points abordés sont multiples : connaitre les différentes approches d’évaluation de
I’alphabétisation médicale et appréhender I’estimation des niveaux de lisibilité des documents
médicaux écrits. Il s’agit aussi et surtout de recenser les ressources disponibles permettant de
simplifier ces documents pour les rendre plus accessibles aux patients tout-venant mais
¢galement aux patients avec un trouble du langage. L’idée est de savoir si les outils et les
ressources utilisés pour I’ensemble des patients pourraient étre également transposables aux
patients avec un trouble du langage, et ce, plus spécifiquement dans le traitement du compte
rendu de bilan orthophonique.

Pour ce faire, nous avons défini des mots-clés que nous avons utilisés dans différentes
bases de données. Les articles étaient ensuite conservés selon des critéres d’inclusion précis.
Une lecture et une annotation manuelle ont ensuite permis de faire ressortir les ¢léments
pertinents dans chaque article.

Les résultats ont montré une forte proportion d’articles dans le domaine de I’évaluation
de la lisibilité des documents de santé. Ils nous ont également permis de constater que la notion
d’alphabétisation médicale est une notion complexe, ce qui génére des outils d’évaluation
multiples. Concernant les ressources de simplification des documents, la plupart mettent en
ceuvre des recommandations pour faciliter la lecture et la compréhension des brochures
d’éducation a la santé a propos de maladies. Les ¢léments facilitateurs sont les suivants : un
langage clair et simple, tant au niveau lexical que syntaxique, une présentation du contenu nette
et I'utilisation réfléchie d’images. Les ressources spécifiques aux patients, généralement
similaires aux ressources générales, se concentrent principalement autour de trois pathologies
liées au langage : la surdité, I’aphasie et la déficience intellectuelle.

Finalement, les outils d’évaluation de 1’alphabétisation médicale existants ne sont pas
encore adaptés aux patients avec un trouble du langage. Malgré une prise de conscience de
I’importance de la lisibilit¢ des documents de santé, ceux-ci conservent encore des niveaux
¢levés de lisibilité. Intégrer systématiquement son évaluation lors de I’écriture d’un document
serait indispensable, de méme qu’inclure des patients ciblés par le document dans la création et
la relecture de ces écrits. Enfin, les ressources disponibles sont restreintes au niveau de
I’étendue : des pathologies telles que les troubles spécifiques du langage oral et/ou du langage
écrit ou encore les pathologies neurodégénératives ne sont que peu, voire aucunement
représentées dans les publications. Il pourrait étre intéressant d’étendre les ressources
disponibles en les ajustant en fonction de la pathologie. De méme, les moyens de simplification,
tels que les méthodes du TAL, pourraient étre utilisés dans des documents spécifiques a
I’orthophonie. Il pourrait s’agir de procurer des ressources de synonymes ou de paraphrases,
par exemple, pour les comptes rendus orthophoniques.

Cette revue de littérature met donc en évidence le manque de lien entre 1’alphabétisation
médicale et le domaine orthophonique. De futures recherches en orthophonie seraient
indispensables pour permettre de rendre les documents accessibles a un plus grand nombre de
patients consultant un orthophoniste.
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