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Introduction

La communication médecin-malade : une meilleure compré-

hension pour une meilleure santé

Un cadre réglementaire pour une meilleure communication

La clé de la compréhension médecin-malade passe par une communication
complexe entre le médecin et son malade. Plusieurs modeles (1) de relation
médecin-malade ont été décrits dans la littérature au fil de I’histoire .

Ainsi, le modéle de « participation mutuelle » exposé par Szasz et Hollander
(1956) suppose une forte implication du patient dans sa prise en charge.

De méme, pour Emanuel et Emanuel (1992), le « modéle délibératif » apparait
comme idéal. Il comprend principalement les étapes suivantes : délivrer de
I’information au patient, donner son avis en tant que médecin, enfin soumettre
cet avis au débat en veillant a laisser le libre choix au patient.

L'information et le consentement du patient ont toujours constitué¢ une obliga-
tion déontologique pour tous les médecins et une obligation contractuelle pour
les médecins libéraux.

Malgré les efforts réglementaires et individuels consentis par chaque médecin,

l'information délivrée au patient n’est pas toujours comprise par ce dernier.



Dans notre culture latine, le modele paternaliste prédomine, porté par des phi-
losophes comme Kant et Rousseau qui estiment qu’un individu appartient a
une société, qu’il ne peut vouloir que ce qui est universalité et que 1’état limite
les droits sur son corps. La société et la loi doivent le protéger contre lui-
méme.

A D'inverse, le modéle informatif et délibératif qui prédomine dans la culture
anglo-saxonne et place I’individu comme personne autonome et libre de dispo-
ser de son corps, ne s’implante que tardivement en France.

A partir des années 1980 et dans le courant des années 1990, la pandémie de
Sida et une succession de crises sanitaires posent avec force les questions de la
participation des « usagers » du systeme de santé. Elle souligne également la
nécessaire garantie d’une qualité des soins optimale et d’une meilleure com-
munication entre le médecin et son malade.

C’est dans ce contexte qu’a I’initiative du premier ministre Lionel Jospin, un
travail 1égislatif est entrepris qui aboutit a la loi du 4 mars 2002. Cette loi, dite
loi Kouchner du nom du ministre de la santé alors en fonction impose aux pro-
fessionnels les « droits des malades et a la qualité du systéme de santé ».

Nous disposons donc aujourd’hui d’un cadre réglementaire pour informer nos
patients. Si nous nous référons a la loi du 4 mars 2002, Article 35 (article
R.4127-35 du code de la santé publique), « le médecin doit a la personne qu'il
examine, qu'il soigne ou qu'il conseille, une information loyale, claire et ap-

propriée sur son état ».



On parle dans cette loi d’une information « intelligible » adaptée au patient, a
sa compréhension. Cette loi signe la fin de la médecine « paternaliste » et nous
devons, nous docteurs (du latin « docere » qui signifie enseigner, instruire),
veiller a la bonne compréhension de nos patients. Nous avons un role pédago-
gique, et nous devons impliquer le patient dans sa prise en charge pour qu’il

participe au mieux aux soins.

Le bénéfice d’une compréhension de qualité

Depuis 30 ans, les publications internationales s’accordent pour dire qu’une
meilleure communication entre le médecin et le patient améliore leur satisfac-
tion respective, la qualité de vie du patient, le suivi du traitement et les résul-
tats cliniques. De plus, une participation accrue du patient aux décisions médi-
cales qui le concernent diminue son anxiété et améliore sa santé.

Nous pouvons, dans ce contexte, citer une étude allemande (2) de 2016 qui a
¢été menée a 1’échelle nationale sur 1125 patients en cabinet de médecine géné-
ral. L’étude montre que les sujets qui ont ét¢ impliqués dans la prise de déci-
sion concernant leur santé et qui ont compris leurs soins étaient 4,02 fois plus
susceptibles (intervalle de confiance 95% [1,849 a 8,744]) d’étre satisfaits des
soins regus par leur médecin généraliste.

De méme, une revue de la littérature parue en 2008 incluant plus de 50 études
retrouve qu’une meilleure communication et une meilleure maniére

d’expliquer I’information améliorent la satisfaction du patient.
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De plus, selon une métaanalyse (3) réalisée en 2014 par 1’équipe du professeur
John M. Kelley, la qualité de la relation entre le médecin et ses malades influe
directement sur le résultat de la consultation. Certains marqueurs de 1'état de
santé, comme la pression artérielle, la perte de poids ou les scores de douleur
ont été mesurés dans les treize études de cette métaanalyse ; on constate une
amélioration de ces parameétres lorsque I’information entre le praticien et son
malade est de meilleure qualité.

Les études s’accordent aussi sur le fait qu’une mauvaise information diminue
I’observance des patients, véritable enjeu de santé publique.

Dans le but de mieux connaitre le phénomeéne de 1’observance en France, le
CRIP (Cercle de réflexion de l’industrie pharmaceutique) et IMS Health
France se sont associés pour réaliser une étude de grande ampleur, a partir
d’une cohorte d’environ 170 000 patients. Cette étude, réalisée par I’industrie
pharmaceutique, est intéressante au vu du grand nombre de sujets inclus. Grace
aux données recueillies aupres d’un panel de 6 400 pharmacies, les auteurs de
I’étude, Stéphane Sclison, Directeur de la Stratégie et Anne-Claude Jacquin,
consultante IMS Health, ont suivi la consommation de patients atteints par
I’une des six pathologies traceuses : Diabete de type 2, Hypertension artérielle,
Asthme, Hypercholestérolémie, Ostéoporose, Insuffisance cardiaque. Ils ont
montré que, quelle que soit la maladie étudiée, seulement 40 % des patients
sont observants. Durant 1’étude, ils se sont aussi penchés sur les causes de la
non observance. Durant les entretiens menés aupres des patients, le manque

d’information claire et adaptée était une cause majeure de non observance.
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Dans ce contexte, on comprend qu’une meilleure communication a un véri-
table effet sur la santé publique en termes d’observance, de satisfaction,

d’adhésion au projet thérapeutique.

Influer sur la compréhension

Il est alors intéressant de s’interroger sur les facteurs qui vont influencer cette
compréhension. Ainsi que nous venons de 1’évoquer, la compréhension est
associée a une meilleure prise en charge des patients.

Les facteurs qui influent sur la compréhension de I’information sont multiples :
I’age, le type de pathologie, les troubles de la perception tels que les troubles
de I’audition, la barriére de la langue, la culture, le niveau d’étude, niveau so-
cioculturelle. On parle aussi aujourd’hui de « surdité émotionnelle » lorsque le
patient devient hermétique a I’information qu’on lui apporte quand la charge
émotionnelle est trop lourde.

D’aprés une étude (4) menée en France sur 544 patients, on s’apercoit que la
compréhension de la maladie, de la gravité et de la prise en charge du malade
par l'infirmiére a un effet direct sur la compréhension du patient. Dans le
groupe ou les infirmiers avaient compris la maladie, la prise en charge et les
informations de sortie, les patients comprenaient mieux. La différence entre les
deux groupes comparatifs était significative sur la compréhension du diagnos-
tic (p <0,0001), les raisons de I'admission (p = 0,032) et des instructions de

sortie (p = 0,002).
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Une étude (5) prospective observationnelle de 20 patients consécutifs dans
neuf services d’urgence montre que la dépression a un effet néfaste sur la
compréhension des patients des soins recus. L’intensité des symptomes de dé-
pression altérait la compréhension des patients (3 [0 - 14] pour les patients
comprenant toutes les informations contre 6 [0 - 21] pour le reste de la popula-
tion).

Mais 1’'un des facteurs majeurs influengant la compréhension du patient est,
selon les études, son «niveau d’alphabétisation dans le domaine de la santé »
ou « health literacy ». Ce terme utilisé par les anglo-saxon correspond a la ca-
pacité d’un individu a obtenir, interpréter et comprendre des informations de
base liées a la santé et aux services offerts dans ce domaine, permettant de
faire des choix appropriés concernant sa santé. Le terme adopté en Francais est
littératie en santé. Nous adopterons ce terme pour la suite de notre exposé.

Les pays nord-américains (Etats-Unis et Canada principalement) se sont pen-
chés des les années 1990 sur le probleme de la littératie et son impact sur la
société. Les termes de literacy et literacies ont été utilisés initialement pour
qualifier le niveau d’alphabétisation de la population. Sa définition était res-
treinte aux compétences techniques de lecture et d’écriture. Cette définition a
évolué au cours du temps, la littératie n’étant plus simplement limitée a une
compétence technique mais intégrant aussi des compétences cognitives (com-
préhension et apprentissage) et socioprofessionnelles (communication dans la

société, aptitude a gérer sa santé ou encore productivité professionnelle).
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En France, c’est en 1998 que I’OMS (Organisation mondiale de la Santé) défi-
nit la littératie en santé comme « les aptitudes cognitives et sociales qui déter-
minent la motivation et la capacité des individus a obtenir, comprendre et utili-
ser des informations d’une fagon qui favorise et maintienne une bonne santé ».

La littératie n’est pas de type binaire. Elle se mesure le long d’un continuum
entre I’analphabétisme basique (I’incapacité de lire-écrire) et la haute compé-
tence dans les domaines de lecture et de compréhension. Dans son programme
pour I’évaluation des compétences des adultes, I’OCDE (Organisme de Coopé-
ration et de Développement Economique) propose une échelle de mesure sur
500 points, divisée en 5 niveaux. La capacité en littératie d’un individu, mesu-
rée par une note, se définit par le point auquel cet individu a 80% de chance de
réussir un item du niveau auquel il appartient.

Ces cinq niveaux de littératie sont ainsi décrits par I’OCDE (6) :

- Niveau 1 : compétences trés faibles. A ce niveau, une personne peut, par
exemple, étre incapable de déterminer correctement la dose de médica-
ment a administrer a un enfant d’apres le mode d’emploi indiqué sur

I’emballage.

- Niveau 2 : lecture de textes simples, explicites, correspondant a des taches
peu complexes. A ce niveau, une personne peut avoir acquis des compé-
tences suffisantes pour répondre aux exigences quotidiennes de la vie

mais, a cause de son faible niveau de compétences, il lui est difficile de
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faire face a des défis comme ’assimilation de nouvelles compétences pro-

fessionnelles.

- Niveau 3 : minimum convenable pour composer avec les exigences de la
vie quotidienne et du travail dans une société complexe et évoluée. Il dé-
note a peu pres le niveau de compétences nécessaire pour obtenir un di-

plome d’études secondaires et accéder aux études supérieures.

- Niveaux 4 et 5 : compétences supérieures. A ces niveaux, une personne
peut traiter de I’information complexe et exigeante.

En effet, ’analphabétisme dans le domaine de la santé semble étre une réalité
fréquente, sous-estimée et posant probléme tant a un niveau individuel que
collectif ; c’est I’'un des visages de 1’exclusion sociale qui intervient dans les
inégalités de santé. En France, on estime que 400 000 personnes ne savent ni
lire ni écrire ; ces patients sont également susceptibles de ne pas comprendre
des mots complexes qu’utilisent les médecins pour leur délivrer une informa-
tion.

Selon les études (6), 21,6% des adultes frangais ont un niveau de littératie infé-
rieur ou égal a 1 (I'une des plus importantes proportions des pays participants)
contre une moyenne de 15,5% pour ’ensemble des pays participants.

On peut ainsi constater que la France se classe dans les derniers pays de
I’OCDE concernant le niveau de littératie (tout comme les Etats-Unis), avec

presque 60% de la population sous le niveau 3.
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Ainsi, plus d’un frangais sur 5 n’aurait pas les compétences pour lire et com-
prendre des informations écrites simples.

De nombreuses ¢études indiquent une forte association entre le niveau
d’alphabétisation en santé des patients et la difficulté de compréhension de
I’information et ses conséquences sur leur santé.

Par exemple, sur une étude (7) mené sur 228 participant aux Etat Unis atteints
de SIDA, des chercheurs montrent que les patients avec une littératie en santé
plus haute (outils pour tester I’illettrisme le TOPHLA : Test of Functional
Health Literacy in Adults) ont une charge virale indétectable plus fréquem-
ment que ne I'étaient leurs homologues avec un niveau inférieur de littératie en
sant¢ (OR =29, IC a2 95% = 1,1 a 8.1). Ils ont pu également constater que les
personnes ayant la littératie en santé plus faible consultaient plus fréquemment
un médecin, soit au moins une fois par mois (OR =23, IC 2 95% de 1,2 a 4,4).
Certaines études montrent que la littérature médicale adressée aux patients est
trop difficile a lire pour un grand nombre d’entre eux ; le risque d’erreur dans
I’interprétation d’une prescription est cinq fois plus élevé chez les patients
ayant un bas niveau de littératie en santé.

Il semble aussi que les personnes avec un faible niveau de littératie en santé
utilisent moins les services de soins préventifs (vaccination, mammographie et
frottis de col), ont plus de risques d’étre hospitalisées et utilisent plus fré-
quemment les services d’urgences pour des soins relevant de la médecine gé-
nérale.

Les ¢études les plus récentes sont résumées dans le tableau 1.
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Toutes ces études montrent I’intérét de détecter précocement chez nos patients
une littératie en santé faible puisqu’elle a un réel impact sur la santé. C’est un
enjeu majeur de santé publique. Il faut noter que les outils pour évaluer la litté-

ratie en santé sont décrits dans le paragraphe C.

Quelle est la compréhension réelle des patients

Il est alors intéressant de se pencher sur la compréhension réelle de nos pa-
tients lors des consultations de maladie chronique, de cancer ou en médecine
de ville.

Nous pouvons prendre 1’exemple d’une étude (13) menée en 2013 aux Etats-
Unis dans une clinique spécialisée dans la chirurgie du cancer du sein; cette
¢tude a évalué la compréhension des patients sur des termes couramment utili-
sés par les chirurgiens oncologiques spécialisés dans le cancer du sein, afin
d'identifier les mots qui sont mal compris durant la consultation. Les patients
de I’étude devaient définir une liste de terme en lien avec le cancer du sein.
L’étude avait inclus 95 patients. Dans les résultats, 87% avaient défini le terme
«Chirurgien» correctement alors que « Radiographie » et « Radiologue » ont
été correctement définie par seulement 19% et 28% respectivement ; 43% ont
défini le terme « Oncologue » ; les deux tiers des patients ont correctement

définis le mot « Bénigne » (66%) et «Maligne» (65%) ; « Mammographie » a
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¢été correctement défini par 39% des sujets ; un sujet sur 5 a correctement défi-
ni «Chimiothérapie» (20%) et « Radiothérapie» (19%).

Lors d’une étude (14) menée dans les années 90 sur 249 patients (130 hommes
/ 119 femmes) agés de 18 a 87 ans (moyenne = 39,4, SD = 14,9), les investiga-
teurs ont interrogé les sujets sur leur compréhension des termes médicaux en
leur soumettant un questionnaire avec quatre paires de mots synonyme: cassé /
fracture, saignement / hémorragie, crise cardiaque / infarctus du myocarde et
points / sutures; et deux paires de mots non analogues: diarrhée / selles molles
et platre/ attelle. Les participants devaient alors répondre a trois questions pour
chaque paire de mots: "existe-il une différence entre les termes?", "lequel est
pire?" et "définir la différence entre les termes." Le nombre moyen de réponses
correctes a été de 2,8 (SD = 1,2) sur 4. La proportion de patients qui ne recon-
naissent pas des termes analogues était de 79% pour les saignements contre
I'hémorragie, 78% pour les brisées contre os fracturé, 74% de crise cardiaque
par rapport a l'infarctus du myocarde, et 38% pour les points par rapport a su-
tures. Le pourcentage qui ne reconnait pas les termes non analogue était de
37% pour la diarrhée par rapport a des selles molles, et 10% pour le platre par
rapport a attelle. L'analyse de régression (R2 = 0,13) a révélé une relation si-
gnificative entre le score de test et de 1'age (P <0,024), le niveau d’étude (P
<.001) et le site de I'hopital (banlieue versus intra-muros, P <0,004).

Dans une ¢tude menée au sein des urgences (15), on s’apergoit que, méme en
réalisant une procédure standardisée d’information a I’intention des patients,

cela n’améliore pas la compréhension. Cette étude multicentrique randomisée
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contrdlée a été menée en 2013 sur 612 adultes sur 14 centres d’urgences. Les
sujets ont séparé¢ en deux groupes : groupe controle dans lequel le médecin
donne une information selon son choix et ses habitudes et un groupe interven-
tion qui regoit une information standardisée. La compréhension était ensuite
¢évaluée sur différentes dimensions: la gravité; le principal organe impliqué; le
diagnostic; le traitement regu dans la salle d'urgence; les instructions de sortie
et le motif d’admission par un questionnaire simultanément donné au médecin
et au patient.

La compréhension n'a donc pas été améliorée dans le groupe d'intervention par
rapport aux témoins pour chaque dimension: le pronostic (38,2% contre
45,3%), organe impliqué (61,6% contre 58,8%), le diagnostique (43,5% contre
47,1%), le traitement (20,4% contre 28,1%), les recommandations et les rai-

sons de I'admission (26,9 vs 26,8%).

Comment évaluer la littératie en santé

Il est alors capital de connaitre les outils aujourd’hui a notre disposition pour
estimer la littératie en santé de nos patients, c’est a dire leur capacité a obtenir,
interpréter et comprendre des informations de base liées a la santé.

Nous retrouvons dans la littérature différents types d’outils :

- Test of Functional Health Literacy in Adults - (STOFHLA; avec version

allemande et version espagnole) (16)
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Single Items, SILS: the Single Item Literacy Screener (SILS)

Short Assessment of Health Literacy (pour la version espagnol)(SAHLSA-

50)

Medical Term Recognition Test (METER)

Functional Health Literacy Tests (FHLTSs)

Health Literacy Skills Instrument (HLSI)

Health Literacy Assessment Using Talking Touchscreen Technology

(Health LiTT)

Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine (17) - (REALM, REALM-

SF, puis REALM-R)
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Année

Temps de

réalisation

Nombres

d’items

Types de

test

Tableau 2. Différents tests pour la littératie en santé a travers le monde.

REALM

1991

1993

3a7

min

8/66

items
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SAHLSA

3/6 min

50 items

Reconnaissance des termes médi-

2006

2010

or 18

items

caux

22

2-3 min

70 items

Reconnaissance des termes médi-

METER

2009

caux

FHLTs

2009

3 min

21 items

Compréhension écrite

Health
HLSI
LiTT
2010
2001
2012
10 min 18 min
25 items
or 10 30 items
item

Compréhension des informations
orales écrites et recherche
d’informations
Compréhension des informations sur
documents



Il est important de noter que ces différents tests sont des échelles Anglo-
Saxonnes ou espagnoles ; nous ne retrouvons pas de test en langue frangaise.
Le REALM semble I'un des tests les plus intéressants pour sa rapidité
d’exécution et le faible nombre d’items. Pour réaliser le REALM, les patients
doivent lire chacun des 66 mots d’une liste en moins de 5 secondes et bien les
prononcer.

Ce test a ¢été validé lors d’une étude (17) sur 203 patients. Les sujets étaient
inclus sur quatre cliniques universitaires (médecine interne, médecine géné-
rale, soins ambulatoires, obstétrique / gynécologie). Le test REALM était cor-
rélé a trois autres tests de lecture anglophone : Peabody Individual Test-
Revised (PIAT -R), Wide Achievement test Range-révisée (WRAT-R), et le
Slosson lecture orale test-Revised (SORT-R). Les résultats du REALM sont
corrélés aux trois autres tests (coefficients de corrélation 0.97 [PIAT-R], 0,96
[SORT-R] et 0,88 [WRAT-R].) Toutes les corrélations étaient significatives a
P <0,0001. La fiabilité test-retest était de 0,99 (P <.001).

Plus récemment, une nouvelle étude (18) a montré que cette liste de mots pou-
vait étre raccourcie. Le test est alors nommé REALM-R. Sur les 66 mots utili-
sés lors du REALM 8 ont été choisi car ils étaient plus discriminants et trés
utilisé dans la pratique courante. Les 8 mots choisis étaient : allergie, ictére,
anémie, asthénie, adressé, colite, constipation, ostéoporose. Les auteurs ont
choisi de rajouter 3 mots connue du grand publique : Obese, grippe, pilule pour

renforcer la confiance des sujets avant le test. Cette étude, réalisée en Amé-
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rique du Nord, est également intéressante si I’on s’intéresse au mode de sélec-
tion conduisant a une réduction de la liste de mots de 66 a 11. Les mots choisis
¢taient les plus discriminants pour distinguer la littératie en santé ; ceux retirés
¢taient porteurs d’une symbolique sexuelle (tels que ménopause) et leur évoca-
tion orale aurait pu géner le sujet lors du test.

Une liste écrite de 11 termes médicaux est donc présentée au patient (cf. do-
cument en annexe) avec I’introduction suivante : « Parfois, les médecins utili-
sent des mots avec lesquels les patients ne sont pas familiers ; j’aimerais avoir
une idée des mots médicaux avec lesquels vous étes familier. Accepteriez-vous
de lire cette liste a haute voix ?» Les trois premiers mots ne sont pas analysés,
ils servent a mettre en confiance le patient. Le test est réussi si aucun des mots
n’est écorché des la premicre lecture et que le patient met moins de cinq se-
condes a les déchiffrer. Des lors qu’un mot est écorché ou non lu, le patient est
a risque de faible compétence informationnelle en matiére de santé. Le sujet
obtient une note sur 8. Les sujets avec un score inférieurs a 6 doivent étre con-

sidéré comme ayant un faible niveau de littératie en santé.

Notre étude : valider un outil d’évaluation de la littératie en

francais

Nous avons vu que la bonne compréhension de nos patients influence directe-
ment la qualité des soins. D’autre part, la littératie en santé est 1’un des facteurs

déterminant cette compréhension. A I’instar des anglo-saxons ou de nos voi-
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sins hispanophones, nous n’avons pas aujourd’hui d’outils permettant

d’évaluer la littératie en santé de nos patients.

L’objectif principal de cette étude est de valider le REALM-R en version fran-
caise afin de disposer d’un outil simple et reproductible en pratique clinique.

Nous avons donc adapté les mots du REALM-R en francais (voir annexe 1).

Les objectifs secondaires étaient d’en apprécier sa sensibilité tant au niveau de
la population générale que pour le personnel de santé. Enfin, nous avons cher-
ché a savoir si le personnel de santé supposait que les mots utilisés dans le
REALM-R étaient connus du grand publique et s’ils 1’étaient réellement par la

population générale.
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Matériel et méthode

La population :

Nous avons donc choisi de distinguer dans cette étude deux groupes.

- Un groupe témoin (groupe A) : personnel de santé ou étaient inclus les in-
firmiers, aide soignants, médecins que nous avons interrogé dans les diffé-
rents services de [’hopital Clavary a Grasse et de 1’hopital de Cannes. Le
personnel était sélectionné sur la base du volontariat. Les critéres
d’inclusion étaient le fait d’étre majeur, d’étre aide soignant, infirmier ou
médecin sans limite supérieure d’age. Les critéres d’exclusion étaient
d’étre malentendant, malvoyant, de ne pas maitriser le francais a I’oral et

I’écrit.

- Un groupe test (groupe B) : population générale ou les sujets inclus étaient
majeurs et pris au hasard dans la population générale. Les critéres
d’exclusion étaient d’étre personnel de santé, d’étre malentendant, mal-

voyant, de ne pas maitriser le francais a 1’oral et I’écrit.
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Les lieux de recrutement étaient notamment les clubs sportifs, les lieux publics
et les établissements de restauration. Nous avons pour consigne d’exclure les
sujets mineurs malentendants et malvoyant ainsi que dans ce groupe les aides
soignants infirmiers médecins.

Nous avons interrogé les sujets durant les mois de janvier 2016 a juin 2016.

La réglementation n’impose pas I’approbation du comité éthique pour interro-

ger les sujets dans le cadre de la présente étude.

Recueils de donnés :

Support

Nous avons établi un questionnaire de recueil des données et avons interrogé
tous les sujets en introduisant I’étude : « Parfois, les médecins utilisent des
mots avec lesquels les patients ne sont pas familiers, j’aimerais avoir une idée
des mots médicaux avec lesquels vous étes familier. Accepteriez-vous de lire
cette liste a haute voix ?» Nous précisions au sujet que ceci n’était pas un
« test » afin de les mettre en confiance.

Tous les sujets ont été interrogés dans le calme par une méme personne (DQG).
Les sujets avaient la liste de mots écrits en gros caractere sur une feuille A4 et
devaient la lire a haute voix (voir annexe). Les termes de la liste ont été tra-
duits de I’anglais en Frangais en reprenant les mémes termes médicaux.

La liste comportait 11 termes : obese, grippe, pilule, allergie, ictére, anémie,

asthénie, adressé, colite, constipation, ostéoporose. Rappelons que les 3 pre-

27



miers ne sont pas comptabilisés mais leur présence permet de gagner la con-
fiance et de rassurer le sujet au début du test.

Le sujet devait ensuite répondre a un questionnaire différent en fonction du
groupe auquel il était rattaché. Les entretiens ont duré environ 10 minutes par

sujet.

Données recueillis

Nous avons recueilli pour chaque sujet des deux groupes un score sur 8 pour le
REALM-R version Frangaise (voir annexe 1) : les mots correctement pronon-
cés étaient notés +1 ; ceux non prononcés ou mal prononcés étaient notés 0 ;
pour chaque sujet, la note sur 8 était consignée dans notre recueil de données.

Nous avons complété I’entretien par un questionnaire ou nous avons consigné
I’age, le sexe, si le sujet était dyslexique (nous avons considéré que la dyslexie
pouvait influencer la bonne lecture des mots, la dyslexie n’étant pas un critére

d’exclusion). Nous avons recueilli des données propres a chaque groupe.

Pour le groupe témoin (groupe A) (voir annexe 2):
Profession :

Nous avons recueilli leur profession : médecin, infirmier, aide soignant.
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Le niveau d’étude, selon la nomenclature des niveaux de formation d’apres la
Circulaire interministérielle de 1967 :

-Niveau n'allant pas au-dela de la scolarité obligatoire sortie des la 3éme géné-

rale
-Niveau technologique et des classes du second cycle CAP ou BEP
-Niveau au baccalauréat (général, technologique ou professionnel)

-Niveau a un niveau bac + 2 : BTS (brevet de technicien supérieur), DUT (di-

plome universitaire de technologie)
-Niveau a un niveau égal ou supérieur au Bac + 3 (licence, maitrise, ...)

Le ressenti face au test : nous avons recueilli les données concernant leur res-
senti face au test et s’ils pensaient que les mots utilisés étaient connus du grand

publique.

Pour le groupe test (groupe B) population générale (voir annexe 2) :

Les catégories socioprofessionnelles (CSP) selon les définitions de I’INSEE : -

- Agriculteur exploitant

- Artisan/ Commergant/ Chef d'entreprise

- Cadre/ Profession libérale
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Profession intermédiaire

Employ¢

Ouvrier (y compris agricole)

Scolaire / étudiant

Retraités ; Pré-retraités

Autres sans emploi

Le niveau d’étude, selon la nomenclature des niveaux de formation d’aprés la

Circulaire interministérielle de 1967 :

Niveau n'allant pas au-dela de la scolarité obligatoire sortie des la 3éme

générale

Niveau technologique et des classes du second cycle CAP ou BEP

Niveau au baccalauréat (général, technologique ou professionnel)

Niveau a un niveau bac + 2 : BTS (brevet de technicien supérieur), DUT

(diplome universitaire de technologie)

Niveau a un niveau €gal ou supérieur au Bac + 3 (licence, maitrise, ...)

Leur « exposition » au milieu médical : nous avons recueilli des données con-
cernant I’environnement familial qui pouvait avoir une influence sur les résul-

tats du REALM-R : si des proches faisaient partie du milieu médical ; si les
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sujets ou leurs proches étaient atteints d’'une maladie chronique (les poussant a

fréquenter régulierement le monde médical).

Le ressenti face au test : nous avons recueilli pour le groupe B des données
concernant le ressenti face au test: si le test les avait mis en situation de
stress ; s’ils avaient trouvé le test long ; s’ils avaient bien compris tous les mots

écrits sur la feuille.

Analyse des données

Saisie des donnés :

La base de données a été constituée a partir des réponses obtenues et intégrés
dans le logiciel Excel. L’analyse statistique a été réalisée a partir du logiciel

SPSS.

Analyse statistique :

Notre critere de jugement principal était de valider 1’échelle REALM-R en
France et donc de savoir s’il existait une différence significative sur le résultat
total du REALM-R entre le groupe témoin (groupe A) et le groupe test (groupe
B). Pour cela nous avons donc décidé de réaliser une analyse croisée qualita-
tive par le test statistique du chi deux. Le nombre de sujets a inclure était cal-
culé pour avoir une puissance a 90 % et un risque alpha a 5 %. Le calcul
d’effectif prévoyait une analyse de comparaison de moyenne classique pour
une comparaison de 5.2 vs 6.4 avec un écart type de 1,5. Le nombre de sujets a
inclure était de 32 par groupe, minimum. Le seuil de significativité était a été

fixé a 0,05.
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Résultats

Description de la population :

Tableau 3. Caractéristiques de la population.

Age moyen : 34,09 50,59 <0,001

3éme générale 0 13
CAP/BEP
/, . 21 33 55,12 <0,001
BAC équivalent 2 24
BAC +2 32 14
BAC +3

45 16

Niveau d’études
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Dans le groupe A la moyenne d’age est de 34,09 (min= 20 ans max= 60 ans),
dans le groupe B la moyenne d’age est de 50,59 (min= 18 ans max=89) avec
une différence significative entre les deux groupe (p<0,001).

Dans le groupe A, nous avons observé 28% d’hommes et 72 % de femmes,
dans le groupe B, 44% d’hommes et 56 % de femmes ; il faut noter une diffé-
rence significative sur le sexe entre les deux groupes (p=0,018).

Concernant la répartition sur le niveau d’étude dans le groupe A, aucun n’avait
de niveau correspondant a la 3°™ générale, 21% avait un CAP/BEP, 2%
I’équivalent du bac, 32 % un niveau bac +2 et 45 % un niveau bac +3.

Dans le groupe B, le niveau d’étude est répartie de la fagcon suivante : 13% des
sujets avaient un niveau 3™, 33% un CAP/BEP, 24% I’équivalent du bac, 14
% avaient un niveau bac +2 et 16% un niveau bac +3. Il existait une différence
significative entre les deux groupes (chi deux= 55,112 p=0,000).

Il faut observer que 11% des sujets du groupe A présentaient une dyslexie
contre seulement 1 % dans les groupes B. On observait une différence signifi-
cative entre les deux groupes (chi deux==8,865 ; p=0,003) (tableau 3).

Dans le groupe B, 20 participants avaient un proche ou un conjoint dans le
milieu médical, 21 avaient un proche ou étaient eux-mémes atteints d’une ma-

ladie chronique, 8 combinaient ces deux caractéristiques.
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Effectif selon la profession groupe A :

Tableau 4: Effectif selon la profession groupe A.

Effectif (N=100)

Aide soignant 25

Infirmier 40

w

5

Médecin

Dans le groupe A, nous avons 25 % d’aides-soignants, 40% infirmiers, 35 %

médecins (tableau 4).

Tableau 5 :

Effectif selon la profession groupe B

Effectif (N=100)

:
;
)
7
2
:
5
2
3
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Dans le groupe B, nous avons 3 % sans profession, 32 % retraités, 13% étu-
diants ; 7 % ont une profession intermédiaire ; 20 % sont des employés ; 11 %
des cadres ou profession libérale ; 8% sont des artisans et 2% agriculteurs (ta-

bleau 5).

Résultat critére jugement principal :

Différence significative entre le groupe A et B sur le résultat global sur 8 :

Tableau 6 : Comparaison entre le Groupe A et le groupe B sur les résultats du

REALM R sur 8.

Indicateur Groupes A Groupe B Khi- deux (Valeur du p)
n=100 n=100

0 18

Résultat : 4/8

Résultat 5/8

Résultat 7/8 5 21
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Pour le groupe A, le score moyen au questionnaire est de 7,93/8 (min=6 et
max=8, écart type= 0,29).

Pour le groupe B, le score moyen au questionnaire est de 6,51/8 (min=4 et
max=8, écart type = 1,7)

On remarque une différence significative entre le groupe A et le groupe B
(p<0,001) (tableau 6).

Rappelons que les sujets avec un score inférieur a 6 doivent étre considérés
comme ayant un faible niveau de littératie en santé¢. Dans le groupe profes-
sionnel de santé témoin (groupe A) aucun sujet n’as donc eu une note infé-
rieure a 6. Dans le groupe test (groupe B) 21 % des sujets ont une note infé-
rieure a 6 et sont donc considérés comme ayant une faible niveau de littératie

en santé.
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Différences significatives mots par mots :

Tableau 9 : Comparaison entre le groupe A et le groupe B sur les résultats du

REALM R mots par mots.
Indicateurs Groupes A Groupe B Khi-deux Valeur de p
n =100 n=100
Allergie 100 100 0,000 1,000
Ictére 100 59 51,572 <0,001
Anémie 99 91 6,737 0,009
Asthénie 98 49 61,635 <0,001
Adressé 97 96 0,148 0,700
Colite 100 85 16,216 <0,001
Constipation 99 99 0,000 1,000
Ostéoporose 99 86 12,180 <0,001

Nous observons que certains mots de cette liste restreinte sont plus discriminants: ictere
(100 vs. 59, p<0.001), anémie (99 vs. 91, p=0.009), asthénie (98 vs. 49, p<0.001), colite
(100 vs. 85, p<0.001) et ostéoporose (99 vs. 86, p<0.001) (tableau 9).
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Résultats critere jugements secondaires :

Ressenti face au test: le test vous a-t-il paru long ?

Groupe A n=100 Groupe B n=100
Oui 0 0
Non 100 100

Il n’y avait pas de différence significative entre les deux groupes concernant

I’acceptation du test.

Le test met-il en situation de stress ?

Groupe A n= Groupe B n=
Oui 2 0
Non 98 100
Tableau 10 :

Différence entre le groupe A et B :

2 0 2,020 0,155

Le test montre que 100% des sujets du grand public ne sont pas mis en
¢tat de stress par le test ; seulement 2 % du groupe personnel de santé a
été stressé par le REALM-R pas de différence significative entre les

deux groupes (p=0,155) (tableau 10).
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Les mots du REALM-R sont ils tous connus du grand public ?

Mots connus Effectif (N=100)
oui 18
Non 82

Parmi les 100 sujets interrogés, 18 ont répondu qu’ils connaissaient tous les
termes du REALM-R et, parmi les 18 sujets, 2 avaient une note a 7 sur § au

REALM-R, les autres avaient 8/8.

Les professionnels de santé pensent-ils que ses mots sont connus du grand
public ?

Tableau 11 : Les mots sont-ils connus du grand public les réponses en fonctions de la

profession.

Profession Effectif total Mots connus* Mots non connus %**

Aide soignant 25 3 22 12 %
Infirmier 40 1 39 25%
Médecin B35 1 34 2,9%
Toutes professions 100 5 95 5%

*Avis des professionnels si ils pensent que les mots sont connus ou non du grand
public. ** Pourcentage de professionnels qui pensent que les mots sont connus du
grand public
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D’aprés notre étude 12% des aides soignants, 2,5 % des infirmiers et 2,9 % des
médecins soit 5 % des professionnels interrogé, pensent que les mots de la liste
du REALM-R sont connus du grand public (tableau 11).
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Discussion

Validation de I’outil REALM-R : résultat principal

Notre étude est la premiere en France a valider un outil rapide permettant de mesurer la litté-
ratie en santé¢ de nos patients qui, comme nous pouvons le rappeler, semble étre un élément
majeur de la compréhension. Cet outil est bien accepté de la population générale et des pro-

fessionnels. Certains mots semblent particulierement discriminants.

N’ayant pas de test gold standard, nous avons utilis¢ un groupe témoin composé du personnel
de santé qui a une littératie en santé ¢élevé indépendamment de son niveau d’étude, de son age
et de son statut (aide-soignant, infirmier, médecin). Le groupe population générale était repré-
senté par des sujets de tout age et de tout niveau d’étude de toute catégorie socio profession-
nelle. Ils étaient inclus au hasard dans la population et donc bien représentatif de la population
générale frangaise.

Les résultats montrent une différence significative indépendamment de 1’age et du niveau
d’¢études, 94 % du groupe témoin avaient un résultat au test 8/8 (moyenne= 7,93 écart type=
0,29) contre seulement 33 % dans le groupe population générale avec un résultat moyen au

test 6,51/8 (écart type= 1,7) et une différence entre les deux groupes significative (p<0,001).

Simplicité de I’outil : rapidité ; acceptation par le grand public et par le personnel de

santé ; reproductibilité :

Cet outil est facilement applicable et ne prend que quelques instants a réaliser. Il n’a aucun

colt et peut étre imprimé sur une feuille A4 par n’importe quel praticien. Nos résultats secon-
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daires montrent que 1I’ensemble du personnel soignant et de la population générale 100 % du
groupe A et 100% du groupe B pense que le REALM-R est rapide.

Au niveau de I’inconfort li¢ au test, 100 % du groupe B a pensé que ce test n’induisait pas de
stress. Seuls 2 participants du groupe A (personnel soignant) ont trouvé le test stressant.

Ce test est donc parfaitement accepté par la population générale et par le personnel soignant,

facilement applicable en situation clinique comme durant des études.

Validité externe :

La validation du REALM-R était attendue et cohérente avec le reste de la littérature car, a
travers le monde, les pays ont validé des outils du type du REALM-R afin d’avoir un outil
leur permettant d’évaluer dans leur langue la littératie en santé de leur patient :

Suisse (19), Israél (20) , Japon (21), Royaume-Uni (22) , les Pays-Bas (23) , Australie (24),
Brésil (25), Corée (26), Singapour (27) , Serbie (28), Russie (29), Chine (30), Turquie (31).
Cependant, comme tout test, le REALM R en francais doit étre testé sur d’autres populations
dans d’autres contextes et par d’autres équipes pour étre adopté. Il convient notamment de
tester sur une population malade le REALM R en frangais afin d’en étudier son applicabilité

et sa signification dans le domaine de la santé.

Critique de I’étude et limite :

Malgré un choix des sujets au hasard, nos deux populations ne sont pas complétement compa-
rables avec des différences significatives dans le niveau d’étude, principalement plus élevé
dans le groupe A (chi deux= 55,112 p=0,000) et la présence d’une dyslexie, le groupe A pré-

sentant plus de dyslexiques 11% que le groupe B qui ne présente que 1% (chi deux= 8,865 p=

42



0,003). Ce résultat est attendu car la population soignante, de par son expertise, a nécessaire-
ment un niveau d’étude différent d’une population générale.

Ainsi, nous avons voulu nous assurer que notre groupe B (population générale) différait ou ne
différait pas de la population francaise. Si nous reprenons les chiffres de 'INSEE, les données
démographiques sont les suivantes : 51,45 % de femmes pour 48,55 % dhommes, un age
moyen a 41,0 ans. La répartition par catégorie socioprofessionnelle est la suivante : 1%
d’agriculteur (2% dans notre étude), 3,4 % d’artisans (8% dans notre étude), 9,1% de cadres
(11% dans notre étude), 13,8 % de profession intermédiaire (7% dans notre étude), 16 %
d’employés (20% dans notre étude), 12,2 % d’ouvriers (4% dans notre étude), 32,2 % retraité
(32% dans notre étude), 7,9 % étudiants (13% dans notre étude), 4,4 % de sans emploi (3%
dans notre étude). Ces données montrent que notre population n’est pas strictement superpo-
sable a la population frangaise. Il en va de méme pour le niveau d’étude. En effet, la réparti-
tion de la population francaise en fonction du niveau d’étude est la suivante : 38% de la popu-
lation a un niveau 3™ (13% dans notre étude), 22% un CAP/BEP (33% dans notre étude),
24,4% 1’équivalent du bac (24% dans notre étude), 10,9 % a un niveau bac +2 (14% dans
notre étude), et 9,5% un niveau bac +3 (16% dans notre étude).

De plus, nous pouvons penser qu’il existe un biais de recrutement dans le groupe B car le re-
crutement s’est fait sur la base du volontariat : on peut penser que les personnes avec de faible
littératie en santé auraient tendance a éviter ce genre de test. Cependant, aucune des personnes
approchée ne s’est soustraite au test.

L’association de la littératie en santé et d’autres paramétres, notamment socioculturels, est
reconnue. Par ailleurs, la présence d’un proche malade ou travaillant dans le milieu de la santé
influence possiblement les résultats du REALM R. Dans ce travail, nous n’exposons pas les
facteurs qui influencent une meilleure compréhension dans la population B. Les données, en

cours d’exploitation, seront exposées apres analyse spécifique de cette dimension.
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Ouverture pour une meilleure pratique clinique : les apports du REALM R

Dans notre étude, le personnel médical pense que les mots que nous utilisons sont mal connus
du grand public ; ce résultat est discordant de nombreuses études qui ont démontré une sures-

timation systématique du niveau de littératie des patients :

Bass et al. (17) ont évalué la capacité de 45 résidents en médecine a juger le niveau de lit-
tératie des patients, seuls 36% des 182 patients ayant un faible niveau de littératie ont été

identifiés.

- Seligman et al. (32), dans une étude randomisée et contrdlée, ont montré que des méde-
cins de soins primaires, informés a posteriori du niveau de littératie de leurs patients,

I’ont surestimé dans 62% des cas.

- Rogers et al. (33) ont montré que des médecins identifiaient moins d’un patient sur deux

(47,1%) ayant un faible niveau de littératie.

- Kelly et Haidet (34) ont démontré une surestimation fréquente du niveau de littératie des
patients, d’autant plus dans les minorités (chez 54% des afro- américains, 11% des blancs
non hispaniques, 36% d’autres origines ethniques).

Les patients de bas niveau éducatif se considérant en mauvaise santé ne semblent pas étre tous
identifiés par leur médecin en France.

Ces probleémes d’identification sont des freins @ une communication médecin-malade opti-
male, ainsi que nous 1’avons exposé, puisqu’une partie de la population ne semble pas étre
reconnue comme ayant de possibles difficultés a comprendre les informations délivrées par

les professionnels de santé.
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Le REALM R, que nous avons validé en frangais, pourrait apporter une solution a ce pro-
bléme de santé publique en permettant d’identifier mieux les patients les plus fragiles pour
leur préter une attention particuliére.

Nous pourrions alors envisager d’adapter notre langage et éviter le jargon médical tel que le
décrivent certaines études : Lam et al. (35) , dans une étude qualitative chinoise aupres de
femmes agées et de faible niveau de littératie, ont relevé que la suggestion majeure était
d’améliorer les explications données par les professionnels de santé ; Easton et al. (36) ont
retrouvé ce désir des patients de simplification du vocabulaire des médecins ; il en est de
méme dans ’étude de Brugge et al. ou les patients de faible niveau de littératie demandent la
suppression du « jargon »(37).

Lors d’une étude (32) randomisée et controlée (groupe intervention = médecin informés du
niveau de littératie du patient vs. groupe contrdle) sur 182 patients diabétiques de type 2 et
ayant un faible niveau de littératie (évaluation avec le TOFLA), une utilisation plus impor-
tante des stratégies de communication recommandées (groupe intervention vs contrdle : 21%
vs 8%) était associée une plus faible satisfaction des médecins (81% vs 93%) pour un résultat
identique en termes de marqueurs de santé pour le patient. La loi du 4 mars 2002 préconise
d’adapter I’information au patient. Le résultat de cette étude plaide pour une communication
la moins contrainte, la plus libre, pour une meilleure compréhension. Le probleme de la litté-

ratie en santé ne saurait étre le seul parameétre d’incompréhension.

L’objet de notre étude est de répondre au probléme d’évaluation de la littératie en santé en
France ; facilement réalisable et ne prenant que quelques minutes, le REALM R pourrait étre
adopté au lit du malade comme en cabinet de médecine générale. Comme nous avons pu le

mettre en évidence, cet outil est efficace et bien accepté (au niveau temps et niveau stress)
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tant par la population médicale que par la population générale. Cependant, il ne saurait étre

adopté avant une validation plus large par des équipes indépendantes.

46



Conclusion

L’OMS définit la littératie en santé comme 1’ensemble des «aptitudes cognitives et sociales
qui déterminent la motivation et la capacité des individus a obtenir, comprendre et utiliser des
informations d’une fagcon qui favorise et maintienne une bonne santé ». La littératie en santé
est un facteur majeur influencant la bonne prise en charge de nos patients et leurs obser-
vances. Ce nouvel outii REALM-R traduit en langue Francaise nous permet aujourd’hui

d’évaluer ce facteur rapidement au décours d’une consultation ou lors d’étude clinique.

Nous envisageons de tester du REALM R en frangais sur une population de patients admis

aux urgences (37) pour déterminer son association avec la compréhension des malades et ain-

si d’en évaluer sa pertinence au lit du malade.
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« Parfois les médecins utilisent des mots avec lesquels les patients ne sont pas familiers,
j’aimerais avoir une idée des mots médicaux avec lesquels vous étes familiers. Accepteriez-
vous de lire cette liste a haute voix ? »

Obese
Grippe

Pilule

Allergie
Ictere
Anémie
Asthénie
Adresseé
Colite

Constipation

Ostéoporose



Questionnaire a remplir par les sujets du groupe A :

Age : Sex: [Jhomme [JFemme

Profession :

[JAide soignant(e) [ Infirmier(e) [JMédecin

Niveau d’étude :

[J Niveau n'allant pas au-dela de la scolarité obligatoire sorties des 3éme générale

[J Niveau technologique et des classes du second cycle CAP ou BEP

[] équivalent au baccalauréat (général, technologique ou professionnel)

[] équivalent a un niveau bac + 2 : BTS (brevet de technicien supérieur), DUT (diplome
universitaire de technologie)

[J équivalent a un niveau égal ou supérieur au Bac + 3 (licence, maitrise, ...)

1) Parlez vous et lisez vous correctement le Francais ?
Cloui [Inon

2) Avezvous des problemes de vue ?

Cloui [Ihon

3) Avezvous des problemes auditifs ?

Cloui [Ihon

4) Etes vous dyslexiques ?

Cloui [Inon



5) Quelle est votre ressenti face au test :
a) Cetestvousatil parutlong?
Coui [Inon

b) Ce testvous a til mis en situation de stress ?

Cloui CInon

c) Pensez vous que les mots utilisés dans ce test son connu du grand public ?

Cloui CInon

Notes, commentaires :



Questionnaire a remplir par les sujets du groupe B :

Age : Sex: [dhomme [JFemme

Profession :

L] Agriculteur exploitant

(] Artisan/ Commercgant/ Chef d'entreprise
[ Cadre/ Profession libérale

L] Profession intermédiaire

] Employé

L] Ouvrier (y compris agricole)

[J Scolaire / étudiant

[] Retraités Pré-retraités

[J Autres sans emploi

[ non-renseigné

Niveau d’étude :

[J Niveau n'allant pas au-dela de la scolarité obligatoire sorties des 3éme générale

[J Niveau technologique et des classes du second cycle CAP ou BEP

[J équivalent au baccalauréat (général, technologique ou professionnel)

[] équivalent a un niveau bac + 2 : BTS (brevet de technicien supérieur), DUT (diplome
universitaire de technologie)

[J équivalent a un niveau égal ou supérieur au Bac + 3 (licence, maitrise, ...)

1) Parlez vous et lisez vous correctement le Francais ?
Cloui [Inon

2) Avezvous des problemes de vue ?



Cloui CInon

3) Avezvous des problemes auditifs ?

Cloui CInon

4) Etes vous dyslexiques ?

Cloui CInon

5) Avezvous de la famille dans le milieu médical (conjoint, parent ?)

Cloui CInon

6) Avez vous des proches (conjoint, parent) ou étes vous vous méme atteint d’'une
maladie chronique ?

Cloui [1non

7) Es que les mots précédemment cités vous semblent tous familiers ?

Cloui [1non

8) Quelle est votre ressenti face au test :
a) Cetestvousa til parutlong?
Cloui [Inon

b) Ce testvous a til mis en situation de stress ?

Cloui [Ihon

Notes, commentaires :
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