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1. Introduction

1.1. Le cadre légal francais

Il y a vingt ans, en 1999 ont eu lieu les états généraux de la santé en France (1). L'objectif
était d’interroger la population francaise sur ses attentes en matiere de santé. Les premiéres
conclusions ont permis de mettre largement en lumiere la relation de pouvoir asymétrique
entre médecin et patient qui existe dans le partage d'informations avec d'un c6té le médecin,
celui qui détient le savoir et de I'autre le patient, tributaire de I'information délivrée par le
praticien. Il est rappelé que celle-ci doit étre mieux partagée, en particulier par un langage

adapté et compréhensible.

Suite a cela, les premieres lois de bioéthique ont été publiées en France en 2002 affirmant
pour chaque personne « le droit d'étre informée sur son état de santé. Cette information
porte sur les différentes investigations, traitements ou actions de prévention qui sont
proposés, leur utilité, leur urgence éventuelle, leurs conséquences, les risques fréquents ou
graves normalement prévisibles qu'ils comportent ainsi que sur les autres solutions

possibles et sur les conséquences prévisibles en cas de refus. » (2)

Le code de déontologie des médecins reprend cette exigence en précisant qu'il s’agit d’'un
devoir du médecin et que cette information doit étre adaptée a la personnalité du patient. De
plus le médecin doit veiller a sa bonne compréhension : « Le médecin doit a la personne qu'il
examine, qu'il soigne ou qu'il conseille une information loyale, claire et appropriée sur son
état, les investigations et les soins qu'il lui propose. Tout au long de la maladie, il tient compte

de la personnalité du patient dans ses explications et veille a leur compréhension. »(3)

La communication est un pilier de la relation médecin-patient. Elle est présente dans les
soins a chaque étape et détermine beaucoup d’issues selon son efficacité, sa clarté ou au
contraire son opacité, que ce soit a I’hopital, lors d’annonce de maladie grave ou en médecine

générale, au quotidien.

1.2. Lalittératie en santé

Il s’agit d’'une notion primordiale lorsqu’on s’intéresse a la compréhension des patients. Elle
est définie par 'OMS en 1998 comme I'ensemble des « aptitudes cognitives et sociales qui
déterminent la motivation et la capacité des individus a obtenir, comprendre et utiliser des

informations d'une fagon qui favorise et maintienne une bonne santé. » (4)



En 2012, Sorensen, apres une revue de la littérature, propose une définition plus
large correspondant mieux au champ d’application de la médecine générale : « la littératie
en santé, intimement liée a la littératie, représente les connaissances, la motivation et les
compétences permettant d’accéder, comprendre, évaluer et appliquer les informations liées
a la santé dans le but de construire un jugement et de prendre des décisions dans la vie
quotidienne concernant les soins médicaux, la prévention des maladies et la promotion de la
santé afin de maintenir et promouvoir la qualité de vie et ce tout au long de la vie (5). » Elle
reflete I'aisance avec laquelle les patients peuvent naviguer dans le systéme de soin, ce qui

est loin d’étre évident pour beaucoup.

Il existe cinq niveaux de littératie en santé, allant du plus faible (niveau 1 : patient ne sachant
pas lire) au plus élevé (niveau 5 : niveau nécessaire pour réaliser des taches complexes ou
exigeantes). On peut évaluer le niveau de littératie en santé par différents tests dont parmi

les plus connus :

- REALM : Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine (6)
- TOFHLA : Test of Functional Health Literacy in Adults (7)
- NVS: Newest Vital Sign (8) : la plus récente (2004), utilisant une étiquette
d’informations nutritionnelles d’'un produit alimentaire, et six questions permettant
d’évaluer en trois minutes le niveau de littératie d’'un adulte. Elle permet I’évaluation la plus

rapide et la plus complete.

En France, une traduction de la REALM R (révisée) a été proposée dans une these en 2016(9).

Il existe également une version canadienne de la NVS traduite en frangais (10).

Soixante pour cent des Frangais présentent un faible niveau de littératie, inférieur a trois
(11). Cela signifie que pour une majorité de patients, il est possible de lire et méme
comprendre un texte cours. Mais il est trop difficile d’en faire des déductions pour leur

propre santé ou encore de remplir des formulaires complexes.

Un meilleur niveau en littératie est lié a un meilleur état de santé. Cela permet également
une participation plus active a la décision médicale partagée. Une étude qualitative publiée
en mars 2018 dans la revue Patient Education and Counseling, spécialisée dans la
communication médecin-patient, décrit la littératie en santé comme « le degré pour chaque
personne d’avoir la capacité d’obtenir, enregistrer et comprendre les informations basiques
en lien avec la santé, nécessaires a la prise d’'une décision en santé appropriée. » (12) Elle

montre que le niveau en littératie est indépendant de I'autonomisation (« empowerment »)
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qui se caractérise par une « force interactive qui motive certaines personnes a prendre en
main leur parcours de soin et la gestion de leurs maladies. » (13) C’est une notion qui fait
référence a la fois a I'individu dans sa volonté de contrdler sa santé et sa prise en charge,
mais également a la relation médecin-patient dans un effort pour la rendre plus égale ou

symétrique.

On se retrouve alors avec quatre cas de figure. D’abord le patient avec un faible niveau de
littératie en santé, et peu d’autonomisation : il aura besoin d’assistance pour prendre en
charge sa santé. Il est primordial de savoir le repérer, d’adapter son langage et de s’assurer
de sa compréhension. Ensuite le patient avec un faible niveau en littératie et une plus grande
autonomie risque de prendre des décisions dangereuses pour sa santé. Puis le patient avec
un haut niveau en littératie mais peu autonome : celui-ci reste dépendant de son médecin.
Enfin le patient avec un haut niveau en littératie et une meilleure émancipation en santé

développera des compétences et une attitude bénéfique pour sa santé.

Dans tous les cas, 'emploi du jargon médical peut étre un frein a la compréhension, méme
pour les personnes avec un haut niveau de littératie. Dans le cas d’un faible niveau
d’émancipation, le patient n’osera pas demander des clarifications spontanément et la

compréhension n’en sera que plus altérée.

Il est du ressort du médecin généraliste d’estimer le niveau de littératie du patient. Certains
le font intuitivement, en s’aidant d’indices comme la maniere dont le patient remplit un
cheque, I'utilisation de 'ordonnance ou la désignation des médicaments par leur nom ou par
leur aspect (14). En effet les tests décrits précédemment sont peu utilisables au sein d’'une
consultation qui généralement est dédiée a un ou plusieurs motifs, a cause du temps

nécessaire a leur réalisation.

Le Conseil National des Généralistes Enseignants (CNGE) préconise l'utilisation d’'une phrase
simple pour aborder la question : « Avez-vous eu besoin d’'une aide extérieure récemment
pour comprendre ou réaliser une démarche ? ». Cela permet d’évaluer de maniere directe et
globale le niveau de littératie du patient, de lui montrer qu’on s’intéresse a ce sujet et qu'on
est donc disponible pour en discuter. Cependant, il s’agit d’'une question fermée, que le

patient peut éluder rapidement s’il ne souhaite pas montrer ses difficultés éventuelles.



1.3. Lejargon médical

1.3.1. La définition

Le jargon peut étre défini comme n’importe quel mot ou phrase qui est opaque pour
quiconque n’ayant pas eu d’apprentissage ou d’exposition a la médecine (15). Dans son
article « Le jargon, figure du multiple » publié en 2002, Béatrice Turpin définit le jargon
meédical comme le « parler propre a une profession, visant a faciliter la communication, a la
rendre efficace » (16). Le jargon est aussi un langage de connivence. Il s’agit d’'un langage
chargé de références a des connaissances savantes et a une expérience commune, culturelle.
Il y a a la fois dénotation : décrire précisément et de maniere académique les objets, et
connotation dans 'opposition du savant au populaire. Le jargon montre 'opposition entre
deux pratiques culturelles qui ne se comprennent pas : d’'un coté les initiés qui ont construit
au fil des ans un vocabulaire volontairement obtus et de I'autre les profanes qui en sont
exclus sciemment. Le jargon est hétérogeéne avec ses codes, ses propres abréviations au sein
d’une spécialité ou d’un service hospitalier par exemple, le rendant incompréhensible pour
d’autres confreres pourtant initiés au jargon de base (on peut prendre l'exemple d'un
courrier provenant d'un service hyper-spécialisé envers un confrére généraliste qui ne

comprend pas certains sigles).

Le jargon médical prend différentes formes en employant des termes précis a partir des
racines grecques et latines, parfois les deux regroupées dans un méme mot. Parfois, il s’agit
de termes utilisés dans le langage commun mais qui n’ont pas le méme sens en médecine : la
jambe qui représente en médecine «la partie du membre inférieur comprise entre le genou
et la cheville » et non pas I'’ensemble du membre inférieur ; ou bien maniaque qui désigne
une personne atteinte d’'une psychose grave et non pas quelqu’un obsédé par le ménage ! Le
jargon détourne les mots de la langue commune pour les appliquer au champ professionnel :
la « racine » d’'un nerf désigne son émergence de la colonne vertébrale, « colonne » désignant

elle-méme la superposition des vertebres.

Il existe de nombreux emprunts a la culture générale : le tendon d’Achille, le trouble de la
personnalité narcissique. De trés nombreux noms propres sont utilisés pour désigner des
maladies ou des techniques d’apres le nom de la personne a l'origine de sa découverte,
faisant alors double emploi avec la terminologie (signe de Babinski et réflexe cutanéo-

plantaire par exemple).



L’emploi de sigles, abréviations et termes tronqués est également trés usuel en médecine
(17) : BPCO pour bronchite chronique obstructive, anapath pour anatomopathologie et
gynéco pour gynécologie (cela concerne d’ailleurs la majorité des spécialités médicales).
Parfois un méme sigle peut désigner plusieurs objets sans aucun rapport entre eux ce qui
augmente la complexité de ce langage. Dans ces cas-1a, seul le contexte peut alors renseigner
sur le sens : RAC pour rétrécissement aortique calcifié en cardiologie ou rapport albuminurie
sur créatininurie que l'on dose chez un patient diabétique, TV pour Tachycardie
ventriculaire (toujours en cardiologie), Tassement Vertébral ou Toucher Vaginal en

gynécologie. Le fait que les sigles changent d’une langue a une autre n’arrange rien.

Le jargon médical peut résulter d'une création ludique, parodiant ses propres sigles. Par
exemple le MADI, pour maintien a domicile impossible, est dénomination fantaisiste pour un
motif d’hospitalisation fréquent en gériatrie, qui laisse préjuger de nombreuses difficultés
sanitaires et sociales. Cette utilisation permet de nommer une réalité difficile a accepter, de
maniere détournée, en la minimisant. Elle devient parfois ironique en désignant l'inverse :
une radiographie montrant des opacités en « lacher de ballons » n’a rien d’une féte puisque

c’est en réalité le signe d'un cancer tres avancé.

Dans un autre registre, les termes tronqués sont employés particulierement a l'oral et
marquent bien l'appartenance du locuteur a une communauté. Ils reléevent alors d'une
pratique familiere, plus que savante (salle d’op pour la salle d’opération, cathé, sérum phy

etc.).

Enfin, le mélange du populaire et du savant donne parfois des termes comiques tels que la
calino-thérapie (le soin par les calins) ou bien une explication capillotractée (tirée par les

cheveux).

1.3.2. Le jargon médical dans la culture populaire

« Or ces vapeurs, dont je vous parle, venant a passer du coté gauche, ot est le foie, au coté droit,
ou est le cceur, il se trouve que le poumon que nous appelons en latin armyan, ayant
communication avec le cerveau, que nous nommons en grec nasmus par le moyen de la veine
cave, que nous appelons en hébreu cubile, rencontre, en son chemin, lesdites vapeurs qui
remplissent les ventricules de I'omoplate ; et parce que lesdites vapeurs... comprenez bien ce
raisonnement je vous prie : et parce que lesdites vapeurs ont une certaine malignité... Ecoutez

bien cecli, je vous conjure. »



Dans cet extrait du médecin malgré lui (18), Moliere dresse un portrait peu flatteur du
médecin de I'époque (1667), ou il suffit d'inventer quelques mots d’allure savante pour se
faire passer pour tel. Le jargon, symbole de science, est déployé comme faire-valoir par les
praticiens de 'époque. A plusieurs reprises, Moliere n’hésite pas a en jouer, faisant ressortir
tout le c6té comique de son utilisation, brandie comme un étendard de connaissances
supposées, faisant illusion sur le savoir attendu d’'un médecin et lui permettant alors de

prescrire toutes sortes de remedes saugrenus (ici du pain trempé dans du vin).

Trois-cent-cinquante ans plus tard, le jargon reste un outil apprécié du public pour illustrer
la compétence réelle ou supposée des médecins. Dans la série Dr House (19), on observe une
utilisation récurrente du jargon médical, en particulier lors des séances de concertation des
médecins autours des cas complexes. L’attitude antipathique et méprisante du Dr House
renforce 'asymétrie entre son savoir médical et la position vulnérable de ses patients.
L’utilisation du jargon ne géne pas la compréhension de I'épisode pour les non-initiés, et
appuie I'aspect expert des médecins. Ce qui compte, ce n’est pas de comprendre dans le détail
la maladie, mais de voir les médecins proposer des hypotheses, des traitements, avancer
jusqu’al’issue finale, en regle générale la guérison du patient. Il est a noter que dans la réalité,
l'utilisation de jargon médical n’est pas un gage de professionnalisme aux yeux des patients
(20). En revanche, le Dr House est réputé pour son manque d’empathie envers les patients.
Cette défaillance dans la communication est le nceud central de la série, la source de
nombreux rebondissements. Si on le lui pardonne c’est parce qu’il sauve des vies. Mais un
médecin généraliste pourrait-il se permettre de communiquer ainsi ? Absolument pas.
L’écoute, la reformulation, un langage adapté sont des éléments absolument nécessaires a

I’établissement d’une relation de confiance entre médecins et patients.

Dans un autre registre, les livres de vulgarisation médicale font abondance. Ils répondent a
la demande d’information croissante, de démocratisation de I'information, et au souhait des
personnes d’en connaitre plus dans le domaine de la médecine qui est passionnant mais
difficile d’acces. Parmi ces livres on peut citer I'excellent « le charme discret de l'intestin :
tout sur un organe mal aimé » de Giulia Enders (21), issu de son travail de these et qui
explique dans un langage accessible le role de l'intestin. Il y a également le livre de Martin
Winckler, parmi ses nombreuses publications : « c’est grave docteur ? Ce que disent les
patients, ce qu’entendent les médecins » (22) qui détaille les différents symptémes que I'on

peut ressentir et la maniére dont ils sont pergus par les médecins. Il rapporte notamment



des situations burlesques ou médecins et patients ne se comprennent pas car ils n’ont

jutement pas le méme langage.

1.3.3. L’apprentissage du jargon médical

L’apprentissage du jargon médical est a la fois académique a travers les cours dispensés par
la faculté de médecine, mais également pratique grace aux stages en milieu hospitalier. Cet
apprentissage intensif permet l'utilisation progressivement courante de ce jargon et ce qui
parait nouveau, compliqué au départ, devient de plus en plus naturel. L’emploi du jargon
devient alors familier pour I'étudiant, a tel point qu’il est largement employé devant les
patients en consultation et alors qu'’ils ne comprenaient pas ce langage quelques années plus

tot, ils se retrouvent a l'utiliser, au détriment de la compréhension du patient (23).

La premiere partie des études médicales met en avant 'apprentissage de la sémiologie. C’est
I’étude des signes cliniques dont 'assemblage en symptomes et syndromes permet de
diagnostiquer les maladies. Ainsi, au cours des stages I'étudiant apprend a mener de
véritables interrogatoires policiers et a examiner le patient de la téte aux pieds afin de
recueillir le plus d’informations possible. Il s’agit ensuite d'un exercice de traduction entre
les mots du patients et les observations en termes techniques afin d’alimenter le dossier
médical (la fameuse « observation de I’externe »). Ce n’est qu’en accédant au statut d’interne
avec la prise d’autonomie que cela implique qu’il se retrouve dans un réle nouveau, a
restituer a son tour des informations au patient sur son état de santé et la marche a suivre.
Apres des années a convertir mentalement le langage courant des patients en langage
meédical, le chemin inverse pour s’exprimer clairement aupres des patients est loin d’étre

évident.

1.3.4. Laplace du jargon médical dans les soins

Volontairement ou non, un médecin utilise du jargon médical avec ses patients(24), souvent
de maniére claire, en 'expliquant dans son contexte, mais il semble difficile pour les

meédecins de différencier clairement le jargon du langage courant (25).

Dans une étude procédant a I’évaluation de 72 consultations de chirurgie pédiatrique ORL et
troubles du sommeil d’origine respiratoire menée a Baltimore et publiée en juin 2019 (26),

on voit que le jargon médical non expliqué est fréquemment utilisé : en moyenne 28.9 mots
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par consultation (déviation standard 19.5, allant de 5 a 100 mots par consultation), incluant
des termes propres aux troubles du sommeil d’origine respiratoire, d’autres termes
médicaux et des termes liés au contexte. A 'opposé, les patients utilisent du jargon en
moyenne 4.3 fois par consultation. Les médecins utilisent plus de jargon s’ils percoivent que
les patients sont plus impliqués dans la prise de décision, et quand les patients utilisent eux-
mémes du jargon. Or, l'usage du jargon médical rend la compréhension plus difficile et donne
au patient la perception d’une attitude d’évitement du médecin et un sentiment d’exclusion

de la prise de décision.

Une annonce peut étre rendue confuse par I'utilisation de jargon (27) : I'utilisation du mot
nodule (qui désigne une lésion arrondie, bien délimitée, de 'ordre du centimetre) lorsqu’on
découvre une lésion pulmonaire d’allure non cancéreuse, est parfois évitée et le terme
remplacé par un euphémisme : tache, spot. Dans les deux cas, I'absence d’explication est
source de stress pour les patients qui imaginent spontanément avoir un cancer, alors qu'une

simple surveillance suffit.

Il s’agit d’une réalité en médecine générale également (que I'on opposera artificiellement aux
autres spécialités médicales dans le reste de ce travail, bien qu'il s’agisse d’'une spécialité a
part entiere) : les médecins généralistes utilisent le jargon médical dans leur pratique
courante. Une étude californienne a montré en 2007, par 'analyse de soixante-quatorze
consultations concernant des personnes diabétiques, a faible niveau de littératie, que les
médecins utilisent du jargon médical alors qu’ils délivrent des messages clés sur le diabéte

(éducation thérapeutique, etc.) (28).

Dans sa these soutenue en 2016, F. Le Roi étudie les connaissances de la population générale
concernant dix termes médicaux courants et peu spécialisés en France (29). Il distingue en
effet le jargon médical a proprement parler et le langage médical courant ou profane, qui est
utilisé autant par les médecins que par les patients. C’est ce dernier qui peut parfois poser
probleme puisqu’il ne semble pas devoir étre expliqué par les médecins. Or cette these
montre une compréhension partielle chez la plupart des patients. Sur les dix mots étudiés :
fébrile, viral, antalgique, rachis, aigué, gastrique, infection, pathologie, cedeme et pronostic,
40.6 % des participants en connaissent moins de cing. Seul 13 % des participants

connaissent plus de 7 mots alors qu'’ils sont utilisés de maniere tout a fait banale.



1.4. La compréhension des patients

Le jargon médical résultant d’'un apprentissage, il est évident que les patients éprouvent des

difficultés pour le comprendre (30).

Plusieurs facteurs influencent la compréhension (31) : I'age, le niveau scolaire que I'on peut
rapprocher du niveau de littératie, et la parentalité (avoir des enfants engendre une certaine
expérience dans le milieu médical, en particulier sur 'emploi des mots fébrile, viral et
antalgique). A cela, on peut ajouter l'expérience personnelle a travers des maladies
chroniques, renforcée par I'’éducation thérapeutique autour de ses affections qui permet au

patient d’étre autonome et de devenir expert dans son domaine.

A Tinverse, on peut également citer d’autres facteurs responsables d’'une mauvaise
compréhension : un 4ge avancé, une mauvaise maitrise de la langue francaise, mais aussi une

situation de précarité, 'absence de médecin traitant, ou une souffrance psychique (32).

A la compréhension imparfaite, il faut ajouter la mésestimation du médecin concernant la
compréhension du patient (15). L’utilisation ou non de vocabulaire propre au jargon
médical par les patients va influencer |'estimation du médecin quant a la compréhension de
ce patient. Plus le patient utilisera du vocabulaire spécialisé, plus le médecin en emploiera a

son tour pensant que le patient le comprendra plus facilement, parfois a tort (33).

Elle peut étre selon la situation vers une surestimation de la compréhension (en particulier
lors d’'un premier contact, lorsque le médecin ne connait pas le patient comme dans le service
des urgences par exemple) (34). En effet, si le médecin percgoit les difficultés de
compréhension de son patient, il peut adapter son discours et s’assurer par des techniques
simples de ce que le patient aura retenu. Mais si le médecin surestime la compréhension de

son patient, il ne verra pas l'intérét d’adapter son discours.

Enfin, il existe une multitude de situations de communication en médecine générale. Ainsi,
pour un méme médecin généraliste, certains patients estiment qu’il s’exprime clairement,

tandis que d’autres le comprennent moins bien (35).

1.5. Les objectifs d’'une communication efficace

Il existe aujourd’hui de nombreuses recommandations quant a la maniere de communiquer
de maniere efficace (36). On sait désormais que la communication est un pilier de la relation

meédecin-patient. Elle permet de créer une bonne relation interpersonnelle : il s’agit d’un pré-
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requis pour des soins médiaux optimaux. Elle permet également d’échanger des
informations et de prendre ainsi des décisions relatives a la suite de la prise en charge :
explorations complémentaires, traitements, surveillance. C’est ce qu’on appelle la décision

médicale partagée (25).

Lorsqu’un patient percgoit une attitude d’écoute de la part de son médecin généraliste,
lorsqu’il a le sentiment qu’il est compris et que ce dernier lui délivre des informations claires,
il en tire une plus grande satisfaction et cela permet de renforcer I'alliance thérapeutique
(37). On constate alors une meilleure observance de la part du patient. En effet, en
participant activement a la décision de prescrire un examen complémentaire ou un nouveau
traitement, il est alors convaincu de son intérét pour sa propre santé ce qui assure une

meilleure adhérence au projet thérapeutique.

Les études montrent également que I'état de santé est globalement amélioré lorsque les
explications sont satisfaisantes, en particulier en psychiatrie. Cela permet de réduire la

fréquence des consultations et de réduire le nombre d’hospitalisations (38).

1.6. Problématique

Dans un article publié dans la revue Prescrire, LexterneduCHU, une étudiante en médecine,
a imaginé ce qui pouvait se passer dans la téte d’'un patient hospitalisé, noyé par le jargon
comme s’il venait de débarquer dans un pays étranger, ou toutes ses connaissances et sa
culture n’ont aucune utilité. A cela se rajoute I'état de faiblesse dans lequel se trouve le
patient avec la douleur ou la fatigue que cela implique (39). L’empathie dont elle fait preuve
en écrivant cet article met en lumiére toute l'influence de ce vocabulaire utilisé a des fins

d’autorite, dévoilant ainsi I'asymétrie des relations de pouvoir entre médecin et patient.

Mais qu’en est-il de la médecine générale ? Dans les situations les plus banales, pour les
consultations ponctuelles ou régulieres ? Mais surtout, qu’en disent les patients eux -

mémes ? C’est ce que cette étude cherche a explorer
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2. Matériel et méthode

2.1. Larecherche bibliographigue

La recherche bibliographique a été menée via différents moteurs de recherche spécialisés :
Pubmed, EM-Premium, Science-Direct, mais également sur larevue-prescrire.org et google
via les mots-clés suivants: jargon médical (medical jargon), langage médical (medical
language), littératie en santé (health literacy), compréhension des patients (patients’

understanding).

Des proches universitaires du directeur de these, ont conseillé plusieurs ouvrages en rapport
avec le sujet. L’ensemble des ressources ont été recueillies et classées grace au logiciel

Zotero.

2.2. Le choix de la méthode

Le choix d’une étude qualitative s’est tres vite imposé puisqu'’il s’agit d’explorer 'expérience
des patients et de laisser émerger des thémes. Afin que chaque personne interrogée puisse
s’exprimer librement sur le sujet, de maniére personnelle, 'entretien semi-dirigé permet de
recueillir les informations individuellement. Il s’agit d’'une conversation en téte a téte entre
l'investigatrice et le patient, en utilisant pour fil rouge plusieurs questions ouvertes. En
établissant une relation de confiance, cela permet d’accéder au ressenti, de I'ordre parfois de
I'intime avec la personne interrogée sans risquer une potentielle intimidation en présence

d’'un groupe.

Etant novices dans la recherche, I'investigatrice principale et son directeur de thése ont
appuyé ce choix sur différentes lectures telles que « L'analyse qualitative en sciences
humaines et sociales » de Paillé et Muchielli (40) et 'entretien compréhensif de Kaufmann

(41), ainsi que sur les séminaires proposés a la faculté de médecine de Montpellier.

2.3. Le choix de la population étudiée

2.3.1. Les critéres d’inclusion

N’importe qui ayant déja consulté un médecin généraliste est potentiellement concerné par
I’étude. Pour sa réalisation pratique, il a été décidé d’inclure des patients majeurs, parlant

francais couramment et ayant consulté un médecin généraliste dans I'année écoulée.
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2.3.2. Les criteres de non-inclusion

Les personnes mineures ou sous tutelle n’ont pas été inclues. De méme, si la personne disait
ne pas avoir consulté son médecin traitant depuis longtemps, elle n’était pas incluse. Les
personnes qui étaient suivies par un médecin généraliste identique a une autre personne

déja inclue n’était alors pas inclues.

Les personnes travaillant ou ayant travaillé comme professionnel de santé n’ont pas été
incluses car leur connaissance du jargon médical n’est alors pas la méme qu’'une personne

étrangere a ce milieu.

Les personnes ayant un lien de quelque nature que ce soit avec l'investigatrice ou le directeur

de thése n’étaient pas incluses.

2.4. Le recrutement des patients

Les patients ont été approchés par I'investigatrice principale a la suite d’'une consultation de
médecine générale a la maison médicale de garde a Clermont I’'Hérault ou au cabinet médical
lors d’'un remplacement. Apreés vérification de I'age, du métier et du médecin traitant déclaré,
un entretien leur a été proposé dans les deux semaines qui suivaient. L’échantillonnage a été
dirigé pour obtenir des sujets d’ages et de milieux socio-professionnels différents, afin
d’obtenir un panel le plus varié possible, mais pas nécessairement représentatif de la

population générale.

2.5. Larédaction du guide d’entretien

Un premier guide d’entretien a été rédigé puis retravaillé a la suite du troisieme entretien
afin d’apporter plus de fluidité dans les questions. En effet les patients évoquent plus
facilement leur expérience avec leur médecin traitant a travers un exemple précis, ils
répondent alors a la troisieme question avant méme qu’elle ne soit posée. En abordant
directement un souvenir précis, il est ensuite plus aisé d’élargir vers des généralités. Cf

Annexes 1 et 2.
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2.6. Laréalisation des entretiens

Les entretiens ont été réalisés par l'investigatrice, au domicile du patient ou au cabinet
médical (salle de pause ou bureau médical) selon la préférence du patient et la disponibilité

des lieux.

Avant de commencer I'entretien, un consentement écrit a été signé en deux exemplaires par

le sujet et I'investigatrice. Cf Annexe 3.

Aucune autorisation n’a été requise puisqu'’il s’agit de recueillir I'expérience des patients de
maniére anonyme, sans influencer d’aucune sorte leur état de santé ou leur prise en charge

médicale.

Chaque entretien a été enregistré avec l'application dictaphone du téléphone de

l'investigatrice (Wiko Rainbow lite).

2.7. Latranscription

L’entretien a été retranscrit par l'investigatrice sur Word en anonymisant les données, en
particulier le nom de chaque médecin cité et son lieu d’exercice. Un proche a réalisé une

deuxieme lecture de chaque entretien pour s’assurer de la fiabilité de la retranscription.

2.8. L’analyse

L’investigatrice principale et sa sceur, qui a une formation en sociologie, familiere aux
techniques d’entretiens et leur analyse, ont procédé a I'analyse par catégorisation avec
triangulation des données, selon la phénoménologie pragmatique de Pierce telle
qu’enseignée en atelier these a la faculté de médecine de Montpellier. Le directeur de these

a également participé a I'analyse par relecture des catégories.
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3.
3.1.

Huit patients ont été recrutés entre le 6 mars 2019 et le 20 septembre 2019. La saturation

des données a été obtenue des le septieme entretien, confirmée par la réalisation d'un

Résultats

L’échantillonnage

entretien supplémentaire.

Les caractéristiques principales des patients (sexe, age, niveau d’étude, profession) ainsi que

celles de leurs médecins traitants (sexe, age, durée du suivi) sont présentées dans le tableau

ci-dessous.
Sujet | Sexe | Age | Niveau | Profession exercée Sexedu | Age du | Durée
d’étude MT MT du suivi
1 M 75 Bac+ 6 | Directeur de clientele | M 59 25 ans
pour une maison
d’édition
2 F 47 Brevet Sans profession M 60 6 ans
3 F 58 Brevet Vendeuse F 31 0
4 M 39 Bac pro | Agent technicien M 56 5 ans
5 F 42 BTS Commercante F 40 1lan
6 F 20 Bac+2 | Etudiante en licence | F 36 3 ans
négociation et relation
client
7 F 82 Bac+5 | Enseignante F 55 15 ans
8 M 72 Bac +3 | Electricien dans 'armée | M 35 3 ans
Assureur

La patiente 2 a été exclue a posteriori de I'étude. En effet, d’origine étrangere et vivant en
France depuis 6 ans, sa malitrise de la langue francaise n’était pas suffisante pour
comprendre les questions posées par linvestigatrice principale, a commencer par la
définition du jargon médical. Ses réponses revenaient sans cesse a 'annonce méme de son

diabete et de la maniere dont le médecin devait traduire ses propos ce qui n’a pas permis

d’explorer son vécu vis-a-vis du jargon.
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3.2. Le déroulement des entretiens

Les entretiens se sont déroulés au domicile du patient pour le premier et le septiéme ou au
cabinet médical du directeur de these, la salle de pause constituant un lieu relativement

neutre, et calme.
[ls ont été menés par l'investigatrice principale, selon le guide d’entretien décrit plus haut.

La moyenne de durée des entretiens est de 24 minutes et 14 secondes, le plus court étant de

10 minutes et 33 secondes, le plus long de 42 minutes et 49 secondes.

Le tableau ci-dessous résume les lieux et durées de chaque entretien.

Patient Lieu Durée

1 Domicile du patient 32 minutes et 29 secondes
2 Cabinet médical 19 minutes et 30 secondes
3 Cabinet médical 12 minutes et 9 secondes
4 Cabinet médical 42 minutes et 49 secondes
5 Cabinet médical 15 minutes et 48 secondes
6 Cabinet médical 10 minutes et 33 secondes
7 Domicile de la patiente 26 minutes et 40 secondes
8 Cabinet médical 33 minutes et 57 secondes
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3.3. Les principaux thémes

L’ensemble des catégories analysées a été réparti en sept sections :

la définition du jargon médical selon les patients,

- des exemples précis d’utilisation du jargon médical en consultation de médecine
générale,

- l'expérience du jargon médical de maniére générale en médecine générale,

- leressenti qui découle d’une telle utilisation,

- l'apprentissage du jargon médical par les patients,

- les sources permettant de comprendre le jargon médical,

- lesrecommandations des patients concernant l'utilisation du jargon médical.

3.3.1. Ladéfinition

Chaque patient a commencé par donner sa propre définition du jargon médical, tel qu'il le
concevait, permettant ainsi de vérifier que 'on parlait bien de la méme notion telle que
définie en introduction. La définition donnée par les patients est la suivante : « Vocabulaire
technique propre au domaine médical, permettant aux professionnels de santé de
communiquer entre eux et avec les patients, en particulier dans I'établissement d'un
diagnostic précis. Il nécessite un apprentissage afin d’étre compris, permettant ainsi une

transmission précise de I'information, parfois sous la forme écrite. »

3.3.1.1. Un vocabulaire en lien avec la médecine et les soins

Tous les patients s’accordent pour dire qu’il s’agit de termes médicaux, en lien avec les soins :
« En fait le jargon médical c’est des termes de médecine » P3

« Lié a la médecine et aux soins » P5

3.3.1.1.1. Un vocabulaire descriptif

Il s’agit d'un vocabulaire descriptif :

« C’est le vocabulaire qu’emploie le professionnel de santé euh... pour expliquer ou pour

décrire les symptomes d’'une maladie ou d’une bactérie chez un patient. » P4

« C’est la description de toute maladie, tout symptéme » P5
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3.3.1.1.2. Un diagnostic

Il permet d’établir un diagnostic, de nommer les maladies :
« A quoi sert-il d’apres vous ?
- A mettre des mots sur quelque chose, sur une certaine maladie, sur un fait... » P6

« C’est les mots qui sont vraiment posés sur la maladie » P3

3.3.1.1.3. La technicité des termes

Il s’agit de termes faisant référence a un savoir scientifique, nécessitant un certain degré de

précision.
« Il employait des termes techniques enfin, de jargon médical » P1
« Vous ne pouvez pas expliquer avec d’autres mots [...] C'est le vrai nom en fait ! » P3

« Elle disait des... enfin elle emploie des termes techniques et savants ! » P8

3.3.1.1.4. Les abréviations

Le jargon médical utilise I'apocope qui consiste a tronquer certains mots qui sont parfois

longs comme I'a fait remarquer le huitieme patient.

« C’est pour ca je voulais dire que je parle de cath, que je parle pas de cathéter. Je dis pas

grossesse pathologique, je dis grossesse patho. » P4
« C’est vrai qu’il y a des mots compliqués, y a méme aussi des résumés de mots des fois. » P6

« J'arrive pas a m’en rappeler parce que c’est des noms a rallonge ! » P8

3.3.1.1.5. Un langage profus

Le jargon médical comporte une profusion de termes : «Mais y en a vraiment pas mal. » P6

3.3.1.1.6. Un langage complexe

Il s’agit d’'un vocabulaire qui puise ses racines dans le latin et le grec, pouvant ainsi le rendre

abstrait pour les personnes qui n’ont pas étudié les langues mortes.
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«Moi j'ai fait du latin et du grec mais pour certaines personnes ce doit étre un peu

compliqué. » P7

« C’est du charabia. » P8

3.3.1.2. Une langue propre

Le jargon médical constitue une langue a part entiere, parfois assimilée a une langue

étrangere, nécessitant alors une traduction.

« Pour moi il parlait hébreux, il parlait hébreux. [...] Je pense que les médecins ou les
chirurgiens surtout dans le cadre hospitalier devraient étre euh... devraient traduire un petit

peu ce qu'ils disent entre eux devant le lit du patient. » P1
« C’est accessible a peu de monde finalement. » P7

« Ca leur est réservé c’est leur domaine propre et on dirait que c’est quelque chose que on

doit pas pénétrer. » P8

3.3.1.3. Un parallele avec d’autres professions

La médecine n’est pas le seul domaine a avoir son propre jargon, cela concerne d’autres corps

de métier, cités par les personnes interrogées :
« Oui, dans toutes les professions il y a un jargon, y a pas que dans la médecine. » P3

« Dans mon domaine c’était pareil. Dans le domaine de la presse personne ne comprenait ce

qu’on disait entre journalistes etc. » P1

« Mais c’est comme chez les mécanos. Votre voiture elle est en panne : c’est quoi ? Ah c’est
'alternateur. C’est quoi 'alternateur ? Moi j’ai fait un an de mécanique donc je sais, c’est le
démarreur. Ah bon ? Mais c’est quoi le démarreur ? On va pas a chaque fois vous expliquer. »

P4

3.3.1.4. Les émetteurs : les professionnels de santé

Il s’agit d’'un langage employé par les professionnels de santé, en particulier les médecins.

« Jargon médical si c’est des médecins, je le comprends tres bien. » P1
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« Le jargon médical entre... entre personnes de la méme profession, je 'entends bien. » P1

3.3.1.5. Les destinataires

Concernant les destinataires du jargon médical, les personnes interviewées étaient plus

partagées, tantot uniquement les autres professionnels de santé, tantot le patient avant tout.

3.3.1.5.1. Les professionnels de santé

Le jargon médical permet avant tout de communiquer avec d’autres professionnels de santé,

en particulier les médecins spécialistes.

« Je pense qu’a mon avis c’est lié a toute la profession des médecins ou des soignants, quels

qu'ils soient. » P5
« Il s’adresse plutdt aux professionnels ! » P4

« Absolument, et a I'intention des spécialistes. » P1

3.3.1.5.2. Les patients

La plupart des patients ont répondu qu’ils se sentaient concernés par l'usage du jargon

médical, que certains médecins I'employaient avec eux.
« Normalement vous I'utilisez pour les patients, mais bon... » P3

« Ca fait partie de votre jargon et que mais souvent vous '’employez aupres des patients

certainement » P5

3.3.1.6. Un apprentissage nécessaire

Certains patients ont noté la nécessité d’'un apprentissage, que ce soit par les études de

médecine ou I'appartenance a un milieu qui 'emploie couramment.

« I ne comprend pas de quoi il s’agit, sil va bien, s’il va pas bien, s’il va mal (rictus) voila. [...]

N‘ayant pas fait des études de médecine » P1

«Je comprends qu’ils aient fait de grandes études je comprends qu'’ils aient fait sept ans

d’études je comprends tout ¢a » P8
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3.3.1.7. Le role du jargon médical

Le jargon médical joue un role particulier entre les différents professionnels, il est nécessaire
dans certaines situations, mais devient abusif lorsqu’il devient un rempart entre le médecin

et le patient.

3.3.1.7.1. Un langage commun aux professionnels
Il s’agit d’'un langage commun entre les différents professionnels, permettant une

communication précise, avec une certaine économie des mots, et une bonne compréhension.

«J'imagine qu’entre vous c’est forcément un langage que vous utilisez, qui est
commun. [...] C’est qu’apres c’est pour pouvoir apres entre les différents soignants, les

différents interlocuteurs, j'imagine que si y a un jargon, tout le monde est compris. » P5

« Ils vont pas chaque fois vous voyez, détailler les choses » P1

3.3.1.7.2. La transmission

Il est nécessaire que linformation soit transmise correctement lorsque plusieurs
professionnels de santé interviennent autour d’une situation commune, lorsqu’'un médecin
généraliste adresse son patient a un spécialiste ou lorsque ce dernier lui fait un retour par

exemple.

« Faut bien employer un langage technique on va dire, pour étre compris de tous et avoir un
diagnostic qui soit bien précis et retransmis de maniere correcte aupres de toute la chaine »

P5

« Il ne sert qu’a discuter entre médecins. » P8

3.3.1.7.3. Un langage de connivence

Un patient souligne 'usage du jargon comme un rempart entre certains médecins et leur
patient, soit pour I'exclure, soit pour dissimuler la vérité.

« Alors est-ce que c’est parce que c’est le métier qui le veut ou est-ce que c’est pour cacher
une certaine vérité... Pour pas qu'on comprenne tout ! Qu'on s’imagine peut-étre des trucs

qui n’existent pas, oh j'en sais rien moi [...] Fin j’aime pas cette réserve. » P8
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3.3.1.7.4. Une utilisation hospitaliére

Il est particulierement présent a I'hopital d’apres certains patients: « Le terme jargon

médical m’évoque surtout mes séjours a I’hdpital » P1

3.3.1.8. Le jargon médical écrit

Le jargon médical est formalisé dans les comptes-rendus médicaux (consultations, examens

radiologiques) ou bien dans les rapports de laboratoires.

« Pour un suivi, [le jargon médical] est employé d’'un médecin a un autre pour expliquer une

consultation et euh... comment on appelle ¢a... un résumé... [...] une conclusion. » P4

« Que les analyses, on est toujours... Bon y a toujours des taux, c’est toujours des moyennes
C'est peut-étre, les analyses c’est peut-étre la ou c’est toujours un peu plus complexe

d’analyser. » P5

3.3.2. Des exemples d’utilisation du jargon médical

3.3.2.1. En médecine générale

3.3.2.1.1. A destination du patient

Chaque exemple donné par les patients concerne un terme relevant du jargon médical
désignant un diagnostic. Dans les quatre premieres situations, il s’agit d’'un diagnostic ayant

méme nécessité un avis spécialisé.

3.3.2.1.1.1. Une tendinite P3

« Quand on m’avait opéré une fois du... elle m’avait dit: « tu as une tendinite, il faudra
t'opérer », elle m’a dit le nom et j’avais pas compris ce que c’était en fait. ]'étais allée a SOS

main, euh ... Le tendon qui est la j’ai dit mais... « je vais perdre ma main ! » » P3

3.3.2.1.1.2. Une algodystrophie P3

« Et apres elle m’avait dit, apres quand on m’a opéré, j’ai fait une algodystrophie, elle me dit
tu fais une algodystrophie. « Ah bon ? » A ce jour I'algodystrophie je sais pas... ou juste ce que

c’est quoi. [...] On m’a dit vous en referez une si on vous opere d’autre chose. Donc j’attends
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patiemment je sais pas si ¢a viendra mais c’est resté... je sais pas trop. [...] J'ai dit « tu vas
perdre ta main ! » J'avais cette main grosse qui me faisait mal. Apres c’est les spécialistes que

j'avais sur Montpellier... » P3

3.3.2.1.1.3.  Un condylome plan P3

« Apres j'avais un autre généraliste a Paris, il m’a dit un jour « vous avez un condylome plan
». A ce jour je sais méme pas ce que c’est un condylome plan ! J'aurais pu demander a mon
fils qui est dans la médecine bon mais je reste avec ¢a. Ca fait... J'avais vingt-deux ans mais
bon. « Voila madame vous avez un condylome plan, vous allez faire du laser. » On m’a fait du

laser... » P3

3.3.2.1.1.4. Une endométriose P3

« Endométriose aussi j’ai eu... Moi, endométriose, maintenant je le sais parce que j'entends
des reportages a la télé, de Lorie, la chanteuse qui I'a donc je vois a peu pres ce que c’était,

mais a I'époque on [m’a] opérée d’'une endométriose je savais pas ce que c’était. » P3

3.3.2.1.1.5. Une paralysie Faciale Périphérique P4

Dans cet exemple, le patient nous livre le diagnostic de paralysie faciale périphérique, et
I'interprétation qu'’il en a eu légerement erronée mais basée sur ses connaissances dans le

langage commun.

« Je suis venu consulter parce que j’'avais la moitié du visage paralysé et euh quand il m’a vu,
il a tout de suite compris ce que j’avais et puis il m’a dit de faire un exercice et il en a conclu
que c’était une paralysie faciale périphérique. Ou A frigore. Voila, ¢a veut dire a peu pres

pareil. [...]

- Comment vous I'avez compris ce mot-la ? Cette expression-la ?

- Bah, ¢a va parce qu’elle est pas si compliquée que c¢a. Paralysie : mot paralysé.
Faciale donc de la face (désigne son visage). Périphérique bon, j’ai vu tout de suite que j'avais
qu’un coté (désigne la joue et la tempe gauches : la périphérie du visage) donc la périphérie

quoi, un c6té. Encore ¢a, c’était assez correct, quoi, j’ai vite compris. Voila. »
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3.3.2.1.1.6. Un impétigo P5

Ici, la patiente connaissait déja le mot impétigo, elle-méme ayant évoqué le diagnostic en

début de consultation en expliquant les symptomes de sa fille.

« Elle est venu pour un impétigo, je connaissais déja mais peut-étre que vous m’auriez dit

c’est un impétigo est-ce que ¢a c’est considéré comme du jargon ? » P5

3.3.2.1.1.7. Des difficultés avec les médicaments génériques P7

L’usage des dénomination internationales communes (DCI) sur les ordonnances, devenue
obligatoire y compris en médecine générale représente une difficulté pour la compréhension

comme le rapporte cette patiente.

« Et puis la en ce moment c’est la catastrophe parce que moi j'avais I'habitude de plein de
mots, enfin de pleins de noms, de dénominations de médicaments, maintenant c’et pfff... ¢a...

Bon, hein ? Vous comprenez ce que je veux dire.
[ : Le fait qu’on soit passé...

P7 : Le Foradil® bon alors maintenant c’est formétérol... » P7

3.3.2.1.1.8. L’hémoglobine glyquée et les systoles P8

Ces exemples soulévent I'importance de I'’éducation thérapeutique développée autour des
maladies chroniques comme le diabete. Le médecin généraliste en est 'un des acteurs
principaux, méme si elle peut étre également réalisée par des infirmieres Asalée (infirmiere
d’action libérale en équipe) ou des services spécialisés (hopital de semaine d’endocrinologie
par exemple).

«I: Oui! D’accord. Et par exemple, 'hémoglobine glyquée ca c’est un mot qu’il a di vous

apprendre...

P8: Bahil m’a appris.

[:...Unjour ou I'autre. Oui.

P8 : Oui, il m’a dit ce que c’était. Euh... Le pourquoi du comment, voila. » P8

« Bon maintenant, je comprends, je baigne dans le truc alors les systoles, les extra-systoles...

Je t’en passe et des meilleures... ¢a il me I'a bien expliqué aussi... » P8
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3.3.2.1.2. A destination d’un autre professionnel de santé : systole P1

Il s’agit d’'une consultation durant laquelle le médecin traitant a di appeler le cardiologue

pendant la consultation pour demander un avis.

« Par contre une fois devant moi, il a appelé un spécialiste chez qui il devait m’envoyer, un

cardiologue. Et 13, j’ai pas trop compris tout ce qui se disait entre eux.
[ : Oui.

P1: Vous voyez ce que je veux dire, il employait des termes techniques enfin, de jargon

médical.
[: D’accord.

P1: Ca c’est un exemple frappant. D’ailleurs, je lui ai dit apres, bon beh, euh, qu’est-ce que

vous avez dit au cardiologue ? Euh, qu’est-ce qu’il va me faire etc., voila ?
[:Oui

P1: J’avais pas compris la conversion (le patient a voulu dire « conversation ») a part que
j'avais compris qu’il me ferait un électrocardiogramme mais pour le reste j’avais pas compris
les... pourquoi il m’envoyait chez lui. [...] C'était assez abstrait, je sais pas moi euh, ¢a existe

le terme systole ou un truc comme ¢a ? »

3.3.2.2. Une expérience hospitaliere

Bien que I'étude s’intéresse a l'usage du jargon en médecine générale, quelques patients ont
souhaité rapporter des expériences ayant eu lieu dans le domaine hospitalier, dans

lesquelles le médecin généraliste a eu un role a posteriori, plus ou moins important.

3.3.2.2.1. Le médecin généraliste en relai

Un patient rapporte les explications du médecin traitant a la suite de son accident vasculaire
cérébral (AVC), en particulier la thrombolyse qu’il a subie (action de détruire le caillot
sanguin responsable de I’AVC) et la collatéralité de la circulation cérébrale qui avait pris le

relai, limitant ainsi 'atteinte au cervelet uniquement.
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« Il a tenté de m‘expliquer avec un dessin [...] Mais il a essayé de me signaler pourquoi je
m’en suis a peu pres bien sorti parce qu’en fait alors il m’a donné le terme médical qu’il y a
marqué sur les bouts de papier et apres il m’a dit voila. Parce que la il y a plusieurs départs
de... Vers le cerveau, a partir du cervelet et le caillot se trouvait a 'un des départs mais il n’a
pas colmaté les autres. Donc le cerveau a con... enfin une grosse partie du cerveau a continué
a étre alimentée et pris en charge la partie non alimentée provisoirement parce que... Parce

que les ramifications, les machins voila ! » P8

La patiente suivante rapporte quant a elle son incompréhension face au projet opératoire
exposé par le chirurgien et son intention de consulter le médecin traitant pour plus
d’explications.

« On doit 'opérer (sa fille) des amygdales. Je crois qu’apres a un moment donné il a pas été
tres clair au niveau du déroulement de 'opération. Parce que la on lui a fait un traitement
sur six mois pour essayer que les amygdales dégonflent mais sur 'apres, le déroulement, le
pourquoi il fallait intervenir, ¢ca a pas... mais est-ce que ¢a manque d’explications ou je sais
qu’il faut que j'y revienne mais pour moi ¢’était pas clair, c’était pas clair parce que c’est mal
expliqué ? C’est pas forcément du jargon. [...] Oui oui apres elle (sa médecin généraliste) fait
un suivi et elle, elle justement, peut-étre qu’elle va expliquer d’'une autre maniere qui va étre
plus compréhensible et peut-étre le fait de prendre le temps ca fait aussi peut-étre des
médecins, je sais que l'oto-rhino que j'ai vu c'est quelqu'un qui est pas dans la
communication, pressé, on voit bien que ¢a enchailne etc. et qu'on a plus I'impression de
déranger donc on va rester un peu avec nos questionnements tandis qu’elle elle vous recoit,
elle prend le temps et puis voila, elle aborde les choses d’'une autre maniere, que oui, c’est

plus compréhensif. » P5

3.3.2.2.2. Une expérience singuliére : le premier patient et le chirurgien

Dans cette situation, le médecin généraliste n’est pas du tout présent. Mais elle est
suffisamment rare pour faire figure d’exception par rapport a ce qui est habituellement vécu.
Cela nous donne également le niveau d’aisance (ou d’empowerment) du premier patient qui

entretient une relation personnelle avec le chirurgien, le tutoie, I'interpelle, etc. :

« Et d’ailleurs, si on en revient justement a ce qui se passe dans le domaine hospitalier c’est
la ot c’est le plus terrible, c’est un chirurgien qu’on ne connait pas euh... Bon. Et qui passe de

chambre en chambre, etc. avec toute une armada a coté de lui d’internes, d’infirmiers et tout
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et qui entre eux discutent. Alors la vous vous sentez completement paniqué. Vous savez pas

si vous allez mourir ou si vous allez guérir. Donc c’est un peu ¢a quoi.
[:Oui.

P1: Dans leur langage. Et ils expliquent PAS. Fin moi, on m’expliquait parce que je disais

« bon, traduction » (signe de la main pour interpeler)
[ : Oui.

P1: Traduction, « je veux savoir ce que j’ai. Hein, quand je sors, si je suis guéri ou pas, etc. »

Mais y a des patients qui n’ont pas... si vous voulez le courage d’interpeler.
[: Tout a fait.

P1: .. le grand chirurgien etc. (rires) voila. C’est 1a ou c’est, et je I'ai constaté de visu, c’est

pour ¢a que je le dis.
[ : Oui.

P1: Bon, ¢a, ¢a n’arrivait pas avec moi parce qu’a chaque fois que je me suis opéré c’était un

chirurgien que je connaissais.
[: D’accord.

P1: Donc euh, j’ai beaucoup de relations dans le milieu médical a Montpellier en particulier.
Et... Donc euh... ¢ca ne m’arrivait pas a moi, j’ai vu comment... D’ailleurs, une fois je, j'avais
invité un chirurgien qui m’avait opéré, je I'ai invité a manger dans un grand restaurant parce

que ...
[:0ui?

P1: 1l m’a dit « c’est la premiere fois que je mange avec un patient ». Je sais, je lui dis : « je
comprends, tu as vu tout a l'intérieur, tu m’as ouvert etc. Ca doit faire dréle, mais je
comprends que », mais bon, comme on avait installé une relation ... voila... Et donc je lui ai
dit, je lui ai dit, je lui ai dit : « vous savez que ... je me mets a la place de beaucoup de patients
que vous voyez euh... Ils doivent quand méme étre... euh pas intrigués mais quelque peu
paniqués quand vous passez les voir et que vous leur expliquez...et que parlez entre vous et
que vous leur expliquez pas ce qui se passe. Euh, il faudrait qu’il y ait un peu plus de

communication. »
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3.3.2.3. Un terme relevant du jargon médical apporté par le patient

Une patiente raconte qu’elle a souhaité retrouver le terme précis en rapport avec ses
symptomes avant de le rapporter en consultation a son médecin généraliste. Dans ce cas-1a,
le terme spécialisé est introduit par la patiente elle-méme au sein de la conversation.

« Et 1a je me suis rendue compte que par exemple apres quatre jours de médocs pour la
bronchite les malléoles internes enflent de nouveau. Et malléoles je butais dessus. Et c’est la

que je suis allé chercher la malléole. » P7

3.3.2.4. Une absence d’exemple de jargon

Spontanément, quatre patients répondent ne pas avoir d’exemple de jargon médical avec
leur médecin traitant qui leur vienne en téte.

« Comme ca pour vous dire, non je n’en ai pas vraiment... A part les noms des médicaments,
les soins qu’elle me prodigue, je sais ce que c’est et pourquoi c’est! [...] Je pourrais pas vous

donner d’exemple » P7

« Est-ce que vous auriez un exemple précis de jargon médical mais cette fois-ci avec le Dr

T..?

- Alorslaj’en aipas!» P8

3.3.2.5. Des réactions communes

3.3.2.5.1. Des questionnements

Dans la plupart des entretiens, le patient interroge spontanément le médecin sur la

signification.
« Qu’est-ce que vous avez dit au cardiologue ? [...] Qu’est-ce qu'’il va me faire, voila ? » P1
« Et comment vous I'avez compris ce mot-la ?

- J’ai di demander, et... » P6

3.3.2.5.2. Des demandes d’explications

La cinquiéme patiente explique qu’elle va retourner voir son médecin généraliste suite a la

consultation avec I'ORL, durant laquelle elle n’avait pas tout saisi :
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« Oui oui apres elle fait un suivi et elle, elle justement, peut-étre qu’elle va expliquer d’une

autre maniere qui va étre plus compréhensible et peut-étre le fait de prendre le temps » P5

De méme la troisieme patiente devait retourner voir son médecin traitant avec des résultats

d’analyse d’urines :

« Donc j’ai pris rendez-vous pour quand méme expliquer... » P3

3.3.2.5.3. Des préoccupations satellites

Derriere I'annonce d’un diagnostic avec I'utilisation du jargon médical, il y a une maladie que
le patient découvre, dont il ne connaissait pas les causes ni les conséquences. Ce sont donc

les interrogations qui ressortent le plus souvent.

« Peut-étre qu'on a besoin apres derriére d’avoir des explications derriére un nom

scientifique... technique. » P5

« Oui, je lui ai posé la question... Je lui ai dit bah pourquoi je vais chez le cardiologue, voila. »

P1
« Comment c’est arrivé ? Pourquoi j’ai ¢ca ? » P4

« Combien de temps c¢a va prendre ? [...] Est-ce que je vais pouvoir reparler ? Est-ce que je
vais pouvoir [..] Est-ce que ca va se soigner surtout? [..] Et aprés j'ai appris par
quelqu’un...ca je ne le savais pas. Quelqu'un qui était passé par la et qui avait... Qui
malheureusement n’a pas rattrapé autant que moi. Voila. Qui m’a dit qu’on était sensibles a...
Qu’on pouvait le ... Qu’on était beaucoup plus sensible une fois qu'on I'avait eu a I'avoir un

autre par la suite. » P4

3.3.2.6. Une absence d’explication

Une patiente a rapporté I'exemple d’une situation ou vingt ans plus tard elle ne savait
toujours pas ce qu’elle avait eu, n’ayant pas le souvenir d’une seule explication au moment

de sa prise en charge, elle n’a jamais redemandé a son médecin traitant ou a son fils :

« Apres javais un autre généraliste a Paris, il m’a dit un jour «vous avez un

condylome plan ». A ce jour je sais méme pas ce que c’est un condylome plan !

[: D’accord.
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P3:J'aurais pu demander a mon fils qui est dans la médecine bon mais je reste avec ¢a. C’a
fait... J’avais vingt-deux ans mais bon. « Voila madame vous avez un condylome plan, vous

allez faire du laser. » On m’a fait du laser...

[ : D’accord.

P3: Vingt ans, j’ai eu un condylome plan. Voila a ce jour.
[: D’accord. Et ¢a pareil, ¢a vous avait inquiétée ?

P3: Bah moi condylome plan... Portez vite une analyse, moi je suis vue pas trop illettrée, je

me suis dit c’est peut-étre un cancer.
[: Hmm

P3:0n m’a briilée, on m’a dit demain vous irez au travail. Voila. Qu’est-ce que vous avez eu ?

Un condylome plan ! Voila. (rire)
[: D’accord.

P3: Etj’ai jamais cherché sur internet mais a ’heure d’aujourd’hui, j'oublie. » P3.

3.3.3. L’expérience du jargon médical en médecine générale

3.3.3.1. Une expérience positive

Tous les patients évoquent leur relation avec le médecin généraliste : celui qui assure le suivi,
qu'on a choisi, qu'on déclare aupres de la sécurité sociale comme médecin traitant.
L’utilisation du jargon médical est une occasion pour aborder plus largement la
communication mais aussi la force du lien qu’ils entretiennent ou ont entretenu avec leur

médecin.

3.3.3.1.1. La relation privilégiée avec le médecin traitant

3.3.3.1.1.1. Le médecin traitant connait son patient

Le médecin traitant connait son patient : ses problémes de santé mais aussi son caractere,
son environnement etc. Du moins c’est ce qui est attendu de lui, et cela peut étre cause de

rupture lorsque le patient ne se sent pas reconnu comme I'explique la cinquieme patiente.

« Il connait ma nature, il sait que je suis hypocondriaque [...] Lui il me connait mieux que

personne, mieux que personne. » P1
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« Je le compare surtout dans le sens ou c’est un médecin qui prend le temps et que jusqu’a
présent justement si pour l'instant j’ai pas eu de médecin traitant c’est qu'’ils prenaient pas
le temps et I'impression d’étre une inconnue a chaque fois au bout de X années, une inconnue

a chaque fois qu’on arrivait... » P5

3.3.3.1.1.2. Une relation durable

Certains patients sont suivis ou ont été suivis par un méme médecin pendant plus de vingt

ans.
« Je I'ai gardé pendant vingt-cinq ans. » P1

«J'avais I'’habitude avec Mme R qui quand méme expliquait, bon bah parce qu’elle me

connaissait ¢a faisait vingt ans. » P3

3.3.3.1.1.3. L’investissement du médecin traitant

Certains patients considerent I'investissement du médecin généraliste dans la recherche de

diagnostic et la prise en charge comme une qualité nécessaire.

« C’est comme ¢a que moi j’apprécie ma nouvelle doctoresse qui prend le temps de faire une

vraie consultation, de savoir, de faire un bilan, de faire une vraie prise en charge. » P5

« Elle était euh... Pas attentionnée mais... elle cherchait vraiment a trouver ce qu’il y avait,
pas comme l'autre qui essayait de faire rapide et qui me dit bon, tu as une entorse arréte-toi-
deux semaines. Non elle cherchait vraiment ce que j’'avais pour me soigner comme est censé

faire un médecin. » P6

3.3.3.1.1.4. La confiance du patient envers son médecin traitant

Les patients témoignent d'une profonde confiance envers leur médecin généraliste.

« Alors, je vous explique, mon médecin généraliste, j’ai une totalement, j’ai totalement

confiance en lui » P1

« Et puis [des gens] qui font vraiment confiance au médecin a cent pour cent. Je fais aussi

confiance a cent pour cent mais j'essaye de comprendre ! » P7
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« C’est, je dirais pas une amitié mais j’ai une relation avec lui de confiance qui me... voila !

Qui me conforte. » P8

3.3.3.1.1.5. Le médecin traitant comme repére

Avec la volonté politique de donner au médecin généraliste la coordination des soins, il fait
figure de repére parmi tous les acteurs de soin. On voit également des patients qui veulent a

tout prix « garder » leur médecin traitant une fois la relation de confiance clairement établie.

« Méme maintenant j’ai déménagé, puisque j’ai acheté ici, j’habite a C... Je vais quand méme

aS...levoir (16 km, 25 minutes de trajet). » P1

« Voila, on fait confiance au spécialiste. Mais on retourne toujours au généraliste pour

toujours demander qu’est-ce qu’il en pense. » P4

3.3.3.1.1.6  Une relation de proximité

Certains patients expriment une relation étroite avec leur médecin traitant, proche de la

sympathie, et teintée d’humour.
« C’est vraiment quelqu’un de tres sympa. » P7

« On plaisante trop ! [...] Et puis en plus on blague parce que de temps en temps je passe je
lui dis « écoutez, je sais que j’ai eu un sévere probleme avec les neurones pendant mon... Et

la je les compte tous les matins, ¢a avance » ... Etla il se met a rire. » P8

3.3.3.1.2. Un bon usage du jargon médical
3.3.3.1.2.1. L’empathie

Le jargon médical peut étre utilisé par le médecin généraliste a la condition que celui-ci
manifeste de I'’empathie : une écoute active des préoccupations et en choisissant ses mots

avec soin.

« Il choisit avec beaucoup d’attention les termes qu’il emploie [...] Il m’a pas dit attention, si

tu continues, tu vas avoir un cancer ou ceci ou cela. » P1
« Elle se met a notre portée on va dire. » P5

« Voila, il est trés a I’écoute et en plus il tente d’expliquer... » P8
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3.3.3.1.2.2. Letemps accordé

Il est nécessaire que le médecin se montre disponible en temps.

« Elle prend le temps d’expliquer, si c’est pas clair, elle prend le temps mais avec des mots

simples ! » P5
« Et elle a moins d’'un quart d’heure on s’en tire pas ! » P7

« Ce qu’ily a de bien, c’est qu'il prend le temps de tout expliquer. » P8

3.3.3.1.2.3. Un langage clair

C’estle nceud central. Les patients rapportent des situations différentes mais pour I'essentiel
le médecin généraliste s’exprime avec clarté. Il existe des exceptions qui seront soulevées
plus loin. Mais globalement, le patient qui fait confiance a son médecin traitant trouve qu'il
s’exprime clairement, ou du moins il al’espace pour lui demander des précisions si ce dernier

ne le fait pas spontanément.

« Elle aborde, chose que japprécie beaucoup, c’est qu’elle aborde les choses de maniere

simple. » P5

« En général il explique posément et de facon compréhensive pour le patient lambda euh...

Ce qu'il lui propose comme traitement [...] c’est clair, net, facile, rapide. » P1

« Elle expliquait quand méme bien, j’ai pas eu trop de soucis avec Mme R pour [...] Pour

comprendre ce que j'avais. » P3

« Personnellement avec moi il a toujours joué franc jeu [...] Moi j’ai jamais eu le sentiment
qu'il tentait de me cacher quelque chose [...] C’est pas le genre de type non plus a tourner

autour du pot, c’est... » P8

3.3.3.1.2.4. Des explications

La consultation de médecine générale peut constituer un espace privilégié pour les
explications, directement ou en relai d’'une situation extérieure (avis spécialisé, examen

complémentaire etc.).
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« Quand il s’agit du généraliste je pense que la majorité des généralistes quand méme font
en sorte de bien se faire comprendre de leurs patients, de leur expliquer ce qu'’ils ont quoi,

d’une fagon simple » P1
« Elle m’expliquait quand méme, elle essayait... » P3

« Bon il emploie des termes techniques mais il donne, enfin, il donne sa traduction [...] Méme

les examens médicaux il m’a toujours tout expliqué » P8

3.3.3.1.2.5. La minimisation

Un des patients a relevé que son médecin traitant préférait le rassurer en minimisant

certaines situations.

« Il me dira jamais « tu as une grosse, grosse grippe ». Il me dira « tu as une petite... » Ou... »

P1

3.3.3.1.2.6. Une utilisation rare ou absente du jargon médical

Deux patients affirment que leur médecin généraliste n’utilise pas de jargon médical ou bien

trés rarement.

« Par contre, non, il utilise pas un jargon spécialisé en ce qui me concerne [...] il va pas
employer du jargon médical pour parler a son patient [...] il n’emploie pas de toute fagon, de
termes spécifiques euh... faisant partie de leur jargon, pour m’expliquer quelque chose,

jamais. Jamais. » P1

« Elle en employait pas trop de ces termes. » P3

3.3.3.1.3. Le médecin généraliste intermédiaire

Plusieurs fois, le role du médecin généraliste comme intermédiaire dans le parcours de soin

est pointé. Il traduit, reformule et explique les comptes-rendus.
« Oui moi je pense que le médecin généraliste devrait compléter le spécialiste » P3

« Apres oui, il m’a dit bon, il va te faire un électrocardiogramme, patati tatatac etc. [...] Il est

pas rentré dans le détail, détail, détail [...] Je le vois apres et tous les chiffres qui sont marqués
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en gras sur le bilan sanguin, me suis, non c’est pas grave, y a des normes, tu dépasses

légerement un petit peu mais aucune importance » P1

3.3.3.1.4. Une place importante pour le jargon médical dans la relation de soin

Contrairement a ce qu’on pouvait attendre, les patients ne rejettent pas tous en bloc le jargon
médical. On peut relever trois raisons a cela: le savoir qu'’il représente, I'importance de
pouvoir nommer les choses et enfin le fait qu’il est une porte d’entrée vers des explications

plus fournies.

3.3.3.1.4.1. Une représentation du savoir

L’utilisation de mots compliqués peut paraitre impressionnante a certains mais c’est

I'occasion pour d’autres d’en apprendre plus, d’élargir leurs connaissances et leur culture.
« On va dire qu'il est important en soit [...] quelque part c’est un savoir. » P5

« Voila le jargon médical c’est la santé donc euh... C’est important. » P6

3.3.3.1.4.2. L’importance de nommer

Mettre un mot sur un objet permet de le faire exister, de le cerner ou dans le cadre d’une
maladie de mieux la cerner. Le jargon médical remplit ce réle. En nommant le mal le médecin
reconnait son existence, montre au patient qu'’il I'écoute (22). Cela permet également de
passer a I'étape suivant I'identification, I'établissement d’un plan d’action (bilan, traitement,

surveillance...) et d’en favoriser 'adhésion du patient au traitement proposé.

« C’est bien d’apporter un nom voila. Un chou est un chou, on peut pas I'appeler autrement. »

P5

3.3.3.1.4.3. Une ouverture aux explications

L’utilisation d’'un terme relevant du jargon médical est I'occasion pour le médecin de
I'expliquer en donnant sa définition mais également les implications qu’il y a derriere.
« Etapres faut aussi que ¢a soit [...] expliqué [...] mais qu’apres a un moment donné on puisse

avoir les explications derriére. » P5

35



« Moi je trouve que c’est mieux de savoir ¢a, le pourquoi, le comment » P3

3.3.3.2. Une expérience négative

L’utilisation du jargon médical en médecine générale a été mal vécue par la plupart des

patients.

3.3.3.2.1. La difficulté de comprendre le jargon médical

Par définition, le jargon médical est un langage inaccessible au patient non initié. Il est donc
évident que lorsque le médecin emploie un terme qui releve du jargon médical le patient ne
peut pas comprendre. La situation peut étre plus nuancée s’il s’agit de termes empruntés au
langage commun mais qui ont un autre sens en médecine. Mais les sources de confusion sont

loin de manquer.

« Bah soit j’ai la chance de le connaitre soit... [...] Parce que quand on n’est pas dans ce

domaine-la c’est vrai qu'on comprend pas ce qu’on nous diagnostique. » P6

« Pour lui, ¢a doit étre inné chez un patient. Il devrait savoir ce que c’est que la grippe [...]
c’est vrai que le jargon c’est bien beau, mais méme des fois avec des mots simples on n’y

arrive pas, on se perd. » P4

3.3.3.2.2. Le manque de temps

Le temps nécessaire aux explications peut étre un frein. Le patient ne peut pas faire répéter
maintes fois et peut avoir tendance a abandonner les explications lorsqu’elles ne sont pas

claires immédiatement.

«Je le compare surtout dans le sens ou c’est un médecin qui prend le temps et que jusqu’a
présent justement si pour I'instant j’ai pas eu de médecin traitant c’est qu’ils prenaient pas

le temps » P5

« Faut-il que le médecin ait le temps de vous... de prendre du temps pour vous l'expliquer. »

P3
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« Je demande a répéter au médecin. Mais des fois quand il me décrit avec d’autres mots que
je comprends pas, bon, on va pas passer une heure a parler du... [...] « Vous avez le cancer »,

je prends toujours I'exemple : « Vous avez le cancer,
- oui. Et c’est quoi le cancer ?
- C'est des métastases... »

[...] On céde, on arréte, on n’est pas la pour faire perdre son temps. » P4

3.3.3.2.3. Une utilisation incongrue du jargon médical

Pour certains patients le jargon médical n’a pas sa place en médecine générale. Son

utilisation parait méme déplacée, en particulier aupres des personnes agées.

« Je pense que ce serait completement (léve les yeux)... ou alors euh... ou alors il serait euh...
completement a c6té de la plaque mais bon [...] Ca me parait completement aberrant euh...

de parler hébreux a quelqu’un qui ne le parle pas, quoi. » P1

« Si la personne agée n’est pas accompagnée par quelqu’un, soit une fille, soit un parent, je
pense pas qu’elle comprenne tout ce qu’elle a. Moi c’est parce que j'accompagne ma mere

que je vois. » P3

3.3.3.2.4. Une utilisation gui parait involontaire

Il apparait au fil des entrevues que le jargon médical n'a pas sa place dans une
communication claire entre un médecin et son patient, entralnant alors un usage qui peut
paraitre déplacé. Cela peut survenir par simple habitude pour le médecin qui ne distingue
plus les termes communs des termes jargonnesques, c’est du moins comme ¢a que

I'expliquent les patients 4 et 5 :

« Et comme vous vous avez je pense, vous les médecins, entre vous tendance a parler dans
ce jargon-la, vous continuez en ce sens, vous faites peut étre pas assez la différence entre vos

confreres et le patient. » P4

« J'imagine qu’apres forcément c’est difficile des fois de s’en détacher ou d’expliquer

autrement et que aupres des patients c’est des termes qui sont employés. » P5
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3.3.3.2.5. Des médecins gqui jouent de son utilisation

Une patiente suggere que le jargon est parfois brandi par le médecin pour signifier son savoir
et par la méme sa domination sur le patient. Certains l'utilisent comme un piédestal.

« Mais certains médecins vont peut-étre aussi en jouer de ¢a. Que c¢a place peut-étre la barre
haute mais on part avec nos incompréhensions des fois. » P5

« Des médecins qui se mettent tout a fait a la portée de leur patient, puis y en a d’autres qui

survolent, j’en ai connu, je leur ai dit redescendez sur terre ! » P7

3.3.4. Les sentiments et les attitudes consécutifs a I'usage du jargon médical en médecine

générale

3.3.4.1. Des sentiments négatifs

3.3.4.1.1. L’'inquiétude

L’utilisation d’'un mot inconnu pour désigner un trouble peut étre inquiétante, car le patient

n’en connait pas la signification.
« De I'inquiétude quand méme, on s’inquiéte plus ou moins. » P3

« Mais bon, j'étais pas trop... Pas trop rassurée ! » P3

3.3.4.1.2. La peur
Certains patients expriment carrément la peur a 'évocation de certains souvenirs. Il est
cependant difficile de savoir si c’est le simple emploi de jargon en lui-méme ou la

communication non verbale qui I’entoure.

«Y a des mots qui peuvent faire peur parce que la plupart des mots quand on a un diagnostic

quelque chose, je trouve que la plupart on les connait pas. » P6

«J'ai eu la frousse. Rien que sa maniere de le dire... » P1

3.3.4.1.3. Des projections parfois disproportionnées

Le patient va parfois se projeter de maniére disproportionnée.

« Bah moi j’ai vu, j’ai dit « tu vas perdre ta main ! » » P3
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« Des fois ou forcément on va peut-étre chercher des scénarios catastrophiques alors que

peut-étre il n’en est rien. » P5

3.3.4.1.4. Les connotations liées au mot employé

Il peut également se rapporter aux connotations liées a un mot, car on considere

immédiatement le pronostic fatal 1ié au diagnostic.

« Le SIDA, le cancer, tout ¢a ca fait peur. Surtout principalement le cancer car il y a
énormément de personnes qui meurent par rapport a cette maladie, d’autres qui s’en sortent

tres bien mais euh... Et d’autres qui rechutent. Voila ce mot-la le cancer il fait peur. » P4

3.3.4.2. Un jargon rassurant

3.3.4.2.1. Avec des explications

La majorité des patients évoquent un c6té rassurant dans ’emploi du jargon médical dans le
sens ou le médecin met des mots sur leur situation, ils ne sont pas laissés dans I'inconnu.
C’est une porte d’entrée vers des explications plus fournies, un temps de communication tres

important au sein de la consultation.

« Mais ouais si les choses sont expliquées et dites et si on connait un petit peu les étapes de
ce qui doit se passer, des améliorations ou pas ou la durée, ben déja je pense que c’est

important d’étre rassurée. » P5

« Oui ¢a rassure I'explication ¢a rassure. » P3

3.3.4.2.2. Avec certaines limites

L'un des patients aborde son incompréhension devant certaines explications par
I'intermédiaire de nouveaux termes relevant du jargon médical. Une autre patiente suggere

que tout le monde n’est pas capable d’entendre les explications.

« Des que je vois que j'ai une question a poser justement sur le jargon et qu’il me répond par

des mots simples mais en partie, qu’il rajoute du jargon ! C’est un peu ¢a. » P4

« En fait on peut pas non plus expliquer a tout le monde non plus j'imagine. » P7
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3.3.4.3. Un sentiment d’exclusion

Lorsque le médecin utilise du jargon médical le patient peut se sentir exclu par son

incompréhension. Il ne peut pas participer a la conversation.
« Le patient ne comprend pas toujours. » P3

« On a I'impression que ce qu’ils racontent ne nous concerne pas. Alors que on est quand

méme l'objet des... » P8

3.3.4.4. Un sentiment d’infériorité

Un patient dit se sentir comme un enfant lors des consultations. Il ne comprend pas tout, il
se sent ignorant, il veut donc apprendre. Un autre le suggeére avec indignation, comme

quelqu’un n’ayant pas l'intelligence nécessaire pour comprendre le médecin.

« Ca explique mieux les choses visuelles, c’est qu’'on est comme des enfants face a un
professionnel, comme des enfants. On sait pas. Donc un dessin comme a un enfant quand on

lui explique. On fait des dessins. Bah la je pense que c’est pareil. » P4

« On se demande si nous sommes pris pour des imbéciles ou pour des demeurés parce que

on a 'impression que ce qu'’ils racontent ne nous concerne pas. » P8

3.3.4.5. Des réactions en corrélation avec la gravité de la situation

Selon la gravité de la situation, le patient n’aura pas la méme réaction. Pour des affections
bénignes, ne nécessitant aucun traitement long ni exploration supplémentaire le patient ne
relévera pas ou ne s’en préoccupera plus par la suite. En revanche, pour des affections
chroniques, ou dont le pronostic est plus incertain, 'usage du jargon médical devient

beaucoup plus inquiétant.

« J'ai pas eu de grosse maladie. Quand on a dit qu’elle avait un cancer, voila... La c’est un coup

de massue qu’on prend. » P4 en évoquant sa compagne.
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3.3.4.6. L’indifférence

Souvent, la préoccupation du patient semble d’avantage tournée vers son état de santé en
lui-méme que sur la maniéere de communiquer du médecin. Peu importe comment ce dernier

s’exprime, ce qui compte c’est d’aller mieux.
« On réagit plus, c’est une question d’habitude aujourd’hui [...]

- Et en termes de sentiments, qu’est-ce que ¢a vous inspire, c6té émotionnel ? [...] Le jargon

médical, que ¢a soit compris ou pas compris ?
- Je sais pas. Le coté émotionnel, bah ¢a fait pas d’émotion. » P4

« Mais le jargon médical... 'en ai rien a faire. » P7

3.3.4.7. L’évitement

3.3.4.7.1. Une mise a distance volontaire

Certains patients mettent une distance volontaire entre eux et le jargon médical. Ils préferent

rester dans l'ignorance, en savoir le moins possible pour ne pas s’inquiéter.

« Alors, je vais vous dire, jamais je regarde une émission médicale [...] Si je me lance la-

dedans, je suis malade dix minutes apres [...] je préfere éviter ce genre de choses » P1

3.3.4.7.2. Des recherches trop laborieuses

Cela demande beaucoup d’énergie et de temps pour certains de rechercher des explications

claires.

« Mais on va pas perdre du temps a consulter tous les fichiers qu'il y a sur internet, ou

consulter divers avis » P4

3.3.4.8. Le désir de savoir

Enfin, I'ensemble des patients interrogés rapporte de nombreuses interrogations suscitées
par l'emploi du jargon médical, qu’elles soient présentes immeédiatement ou bien

secondairement.

« Quand il dit paralysie euh bon... C'est « qu’est-ce qui se passe ? » Paralysé du visage ? » P4
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« Mais je serais peut-étre venue pour la premiere fois ou la premiére fois quand elle a été,
ou elle a eu ¢a, on savait pas ce que c’était donc peut-étre on nous sort des impétigo mais

d’ou ¢a vient ? Pourquoi ? Comment ? Comment ca se traite etc. » P5

« Quand justement vous vous retrouvez devant un mot nouveau qui releve du jargon

médical, ¢a vous évoque quel sentiment ?

- Le sentiment que je cours a I'’endroit oul je peux trouver la définition ! » P7

3.3.5. L’acquisition du jargon médical

Au fil des entretiens, il est apparu que chaque patient a acquis un certain nombre de termes
appartenant au jargon médical. Bien qu’il ne s’agisse pas d'une question directement
abordée dans le guide d’entretien, suffisamment d’éléments ont pu étre recueillis pour

observer la maniere dont les patients forgent leur expérience.

3.3.5.1. Un apprentissage par 'expérience personnelle

Chaque patient dispose d’'un registre de termes appartenant au jargon médical, plus ou
moins fourni selon son expérience personnelle ou celle de ses proches (parents, enfants,

amis, etc.), a travers les différentes expériences qu'il a traversées.

Ainsi, le premier patient affirme avec véhémence que son médecin n’utilise jamais de jargon

meédical devant lui, mais il en fait usage avec aisance tout au long de I'entretien :

« Trois mois apres je me pointe chez I'angiologue. Elle commence a me faire le doppler : « Oh
mon Dieu! Vous avez une phlébite ! (pause) Attendez, vite, il faut que je vous fasse une
piqure. Mais attendez, vous étes en danger » qu’elle me dit, etc. Euh... Puis elle continue son

examen, elle fait « Ouh lala ! Vous avez un anévrysme énorme dans le creux poplité » P1

« Mais oui... ]’ai eu un enfant. Des frottis, donc [...] Bah moi condylome plan... Portez vite une

analyse, moi je suis vue pas trop illettrée, je me suis dit c’est peut-étre un cancer. » P3

«Des qu’on a des petits symptomes, on se dit qu’'on a ¢a, comme vous quand je suis venu
dans votre cabinet il y a quelques jours, j’ai «je crois que j’ai une rhino ». Bah ¢a c’est

I'expérience. » P4
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Cette patiente utilise a la fois des notions de langues anciennes qu’elle a longtemps étudiées,

son golit pour la médecine et son expérience en tant que patiente.
«P7 : Mais je suis pas partie de rien non plus, je vous dis. J'ai fait du grec, du latin...
[ : Vous savez... Vous avez quelques notions...

P7: Oui j'ai quelques notions oui, et puis la médecine m’a toujours intéressée parce que je

voulais étre médecin. »

« Et puis j’ai eu pas mal de choses quand méme. Bon, j’ai été opérée une bonne vingtaine de

fois. » P7

3.3.5.2. Un apprentissage par I'expérience professionnelle

Lors du quatrieme entretien, le patient rapporte son expérience en tant qu'Agent des

Services Hospitaliers, par laquelle il est devenu familier avec de nombreuses expressions :

« C’est pour ¢a je voulais dire que je parle de cath, que je parle pas de cathéter. Je dis pas

grossesse pathologique, je dis grossesse patho. » P4

« Tous ces diminutifs je les ai cotoyés pendant cing ans. Donc [je n’ai] pas la méme perception

que quelqu’un qui découvre, voila. » P4

3.3.5.3. Des analogies avec le langage courant

Certains termes employés dans le milieu médical sont communs avec le langage courant.
Dans l'extrait suivant, périphérique fait normalement référence au systeme nerveux
périphérique, c’est-a-dire les nerfs, par opposition au systéeme nerveux central (le cerveau et

la moelle épiniere), mais le patient I'a compris autrement : la périphérie du visage.

« Paralysie : mot paralysé. Faciale donc de la face (désigne son visage). Périphérique bon, j’ai
vu tout de suite que j'avais qu’un coté (désigne la joue et la tempe gauches : la périphérie du
visage) donc la périphérie quoi, un coté. Encore ca, c’était assez correct, quoi, j'ai vite

compris. » P4
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3.3.5.4. Une confusion avec certains termes

Les patients se réapproprient certains termes du jargon médical, parfois de manieére exacte,
mais parfois avec confusion. Voici un exemple de confusion entre consulter (le fait de rendre

visite au médecin, de solliciter son avis) et ausculter ou examiner (écouter le cceur, etc.).
« Le médecin il consulte les organes, les parties dans le corps. » P4

Le patient suivant utilise le mot surtension a la place d’hypertension, en lien sans doute avec

son métier d’électricien...

« C’est la que s’est révélé le diabete puis la surtension et tout le bazar que j’avais jamais

avant. » P8
3.3.5.5. La volonté d’apprendre
3.3.5.5.1. L’'importance de savoir

C’est important de comprendre leur situation, leur propre état de santé, mais cela fait

également partie d'un savoir, d'une culture générale.

« Derriere ce qu’il y a, la pathologie, que ce soit, ce soit... On vient, on consulte pour quelque

chose, on aime bien savoir [...] Que c’est peut-étre aussi riche pour nous ! De savoir. » P5

« Voila le jargon médical c’est la santé donc euh... C’est important [...] On en apprend tous les

jours et quand je connais pas je demande. » P6

« C'est tres important pour un patient de savoir exactement ce qu’il a. » P4

3.3.5.5.2. Vers une amélioration de la santé

Les patients percoivent des bénéfices a tirer de cette connaissance. Cela permet de
reconnaitre une situation qu’'on a déja vécue, de la prévenir ou de pouvoir anticiper la

conduite a tenir en cas de récidive.

« Dans le sens de savoir ce qu’on a, tout simplement. Et pouvoir mieux le soigner, parce que...

on se soigne mieux, et la prochaine fois, d’éviter. Voila. » P4
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« Il faut que les gens sachent ce qu'ils ont, ce qui peut les soulager et pas toujours courir chez
le médecin toutes les cinqg minutes [...] Moi je pense qu'’il faut que les gens comprennent pour

accepter de se faire soigner et que ce soit efficace. » P7

3.3.5.6. Un besoin loin d’étre partagé par tous

Certains patients au contraire ne considerent pas I'apprentissage du jargon médical comme

une nécessité, ou du moins que certains domaines ne s’y prétent pas.

« Le patient il va pas apprendre ce que c’est le jargon médical, il a pas que ¢a a faire ! [...] C'est

pas une priorité, c’est pas son role non plus. Ca I'intéresse pas principalement. » P4

« Ca ne s’y prétait pas parce que c’était vraiment du travail de trés haute précision [...] Mais
bon, personnellement, j'ai pas adhéré non pas parce que je suis un idiot moyen mais c’est

parce que tout simplement c’était trop complexe pour moi ! C’est pas ma partie. » P8

IIs peuvent alors employer des expressions pour substituer des termes dont ils ne se

souviennent pas, ou simplement en faire abstraction :

« La carotide, ceci, cela etc. (montre le ventre et les cuisses) Partout ou on m’a mis des tubes

cava tres bien. » P1

« Il a donné le terme au départ que j'arrive pas a me rappeler parce que je... Voila ! Puis j’ai

peut-étre pas a m’en souvenir non plus hein. » P8

On peut noter que les patients les plus jeunes se montrent plus volontaires dans
I'apprentissage. En revanche, la septieme patiente, agée de 82 ans explique qu’elle n’a plus

toujours I'énergie de chercher et qu’elle se laisse souvent porter par son médecin traitant :

« Avrai dire je deviens feignante et je la laisse faire, je lui fais confiance et alors ma foi... » P7

3.3.6. Les sources d’information

Lorsqu’un terme relevant du jargon médical apparait en médecine générale, les patients sont
unanimes en affirmant demander a leur médecin la signification du mot. S’ils n’en ont pas

I'occasion, ils se tournent alors vers d’autres sources.
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3.3.6.1. Les professionnels de santé

3.3.6.1.1. Le médecin généraliste

C’estle premier recours pour chaque patient puisqu’on parle du jargon médical en médecine

générale, il est donc le premier émetteur.
« Non, si j’ai vraiment quelque chose qui va pas, je vois le Dr T... » P8
« Si je comprends pas je lui demande ce que ¢a veut dire bon, c’est évident. » P1

Ce patient précise d’ailleurs qu'il s’agit de sa seule source d’information sur les questions de

santé.

« Donc étant hypocondriaque je me fie a mon généraliste, ou a mon spécialiste et je ne vais

pas plus loin. » P1

3.3.6.1.2. Le spécialiste

Principalement dans le cadre de pathologies chroniques, le spécialiste référent devient une
ressource pour le patient.
« Ou alors le Dr Ta... (cardiologue) Puis que c’est lui qui fait la partie de la surveillance

cardiaque. » P8

3.3.6.1.3. Le pharmacien

Les patients se tournent également vers le pharmacien en particulier concernant les

traitements prescrits.

« Parce qu’apres selon comment ¢a se passe des fois c’est au pharmacien ou apres coup on

se dit tient, ¢a je connais pas, c’est vrai qu’apres on détaille un peu plus I'ordonnance. » P5

3.3.6.2. Les proches
3.3.6.2.1. La famille

Lorsqu’ils ont de la famille dans le domaine médical, certains patients la sollicitent dans

certaines situations méme si c’est loin d’étre systématique :
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« Bah apres j’ai de la famille dans le domaine médical donc des fois c’est plus rapide de

demander. » P6
« Donc redites moi, votre fils il est... ?

- Il est, qui est médecin, enfin spécialisé en médecine interne et qui est en troisieme année

d’internat. » P3

« J'aurais pu demander a mon fils qui est dans la médecine bon mais je reste avec ¢a. » P3

3.3.6.2.2. Des associations de patients

Un patient indique faire partie d’'une association, cceur et santé, en lien avec’AVC qu'’il a subi.
Cela lui a donné I'occasion de participer a des colloques et de rencontrer d’autres patients
dans sa situation. Sans répondre directement a ses questions cela lui permet de s’informer

de maniere fiable.

« On a eu une conférence organisée par Montpellier, fin par le Cceur et Santé de Montpellier
et dans lequel y avait une partie cardiaque et une partie AVC. Et il est intervenu, il a expliqué
les AVC, fin les types d’AVC et puis il a, puis les facons qu’ils ont maintenant de tenter de

guérir I’AVC. » P8

3.3.6.2.3. D’autres patients

Les patients se réféerent a des personnes de leur entourage qui ont déja partagé cette

expérience.

« Ca c’est quand méme un spécialiste qui m’a dit ¢a c’est quelqu’un I'a eu quoi. » P4

3.3.6.3. Les media

Les media, en particulier le numérique, ont pris une place croissante durant ces dernieres

décennies, avec une utilisation a différents degrés selon les patients.
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3.3.6.3.1. Internet

Internet se distingue par son accessibilité, et la possibilité d’obtenir une réponse ciblée, plus
ou moins fiable parmi une multitude d’informations, que ce soit des sites d’informations, ou

bien des forums de discussion a la recherche de témoignage ou de soutien.

« Euh oui, y a pas longtemps j’ai regu un message pour un diagnostic de quelqu’un et j’ai
cherché sur internet. Je saurais plus vous dire le mot concerné mais j'ai cherché sur internet

aussi. » P6

« Bah oui pour la paralysie, c’est vrai que je regardais un petit peu dans des forums pour un

petit peu, ce que les gens qui ont eu... » P4

3.3.6.3.1.1. Un contenu hétérogene

Les patients sont tres critiques quant a la qualité hétérogéne des informations trouvées sur

internet.

« Bonily ades choses a prendre et a laisser mais principalement, ¢ca vous décrit un petit peu

ce que c'est. » P4

« Bon c’est pas toujours la bonne solution parce que bon quand méme sur internet c’est

souvent des cas graves et ¢a peut affoler un patient, un malade. » P3

3.3.6.3.1.2. Ladifficulté pour trouver des sources fiables

La recherche peut étre laborieuse lorsqu’on ne sait pas quelle source est digne de confiance.

« Je vais principalement dans des sites ou le nom inspire confiance mais malheureusement,

je ne sais pas ou me diriger. » P4

3.3.6.3.1.3. Lacrainte de se faire peur

On peut rapidement tomber sur des références a des maladies graves a partir de symptomes
minimes, des témoignages traumatisants, a partir desquels le patient peut faire des liens

avec sa propre situation.

« On est vite au fond d’un trou. » P3
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3.3.6.3.2. La télévision

Une patiente évoque le témoignage de la chanteuse Lorie a la télévision a propos d’'une
maladie qu’elles ont en commun, lui permettant de mieux comprendre des années plus tard

ce qu’elle avait elle-méme connu.

« Moi, endométriose, maintenant je le sais parce que j'entends des reportages a la télé, de

Lorie, la chanteuse qui I'a donc je vois a peu pres ce que c’était. » P3

3.3.6.3.3. Les livres

Deux patients évoquent des livres spécialisés dans le domaine de la santé : le Vidal, et le

Larousse médical.

«Y a aussi si vous voulez le dictionnaire de la santé, effectivement. C’est pas quelque chose

qu’on a a la maison. Ben pas forcément. » P4

«I: Est-ce que c¢a vous arrive d’utiliser d’autres moyens pour comprendre ce qui se passe

autour d'une consultation ?

P7: ... tend la main vers sa bibliothéque.

[:Vous avez le Vidal et... ?

P7 : Etle je sais plus quoi. (va chercher le deuxieme livre)

[ : Le Larousse médical. D’accord.

P7 : Mais avec elle j’en ai pas vraiment besoin. Franchement !
[: D’accord.

P7 : Etils sont vieux tous les deux. Non c’est... Vous avez vu, c’est vieux ! Mais c’est vrai que

des fois j'aime bien comprendre ce que j'ai ! » P7

3.3.6.4. Les notices de médicament

« Non non, une notice dans le médicament, il y a toujours la notice dans le ... (mime le fait de
prendre la notice dans une boite de médicament) La premiere chose que je regarde moi c’est

« contre-indication » principalement. » P4
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3.3.7. Les recommandations émises par les patients

3.3.7.1. Faire preuve de clarté

Les patients sont unanimes pour évoquer la nécessité pour le médecin d’étre clair lorsqu’il

s’exprime.

« Son but, son but quand il voit un patient c’est de lui faire comprendre de fagon claire (insiste

sur le mot) ce qu'il a diagnostiqué. » P1

« Ah beh moi je pense que... je pense que le médecin généraliste doit étre compréhensible

par ses patients. Voila » P1

«Si on dit franchement les choses, peut-étre que les gens se prendraient plus en main. » P7

3.3.7.2. Expliquer

Le jargon médical est largement accepté s’il est suivi d’explications.

« Il devrait dire bon bah écoutez voila en gros euh... si ¢a va, si ¢a va pas, siy a ce probléeme

siy a pas ce probleme etc. » P1

«On peut dire ce qui est dans votre jargon mais il faut prendre le temps derriere

d’expliquer. » P5

« Je pense que les médecins doivent bien expliquer aux gens, ... C'est bien, parce que... Il faut
qu’ils participent a leur... au travail de guérison et ¢a va mieux apres je pense [...] Y a des
gens slirement qui savent pas ce que c’est. Faut leur expliquer, moi je sais que je serais

médecin c’est ce que je ferais. » P7

3.3.7.3. Simplifier

Il faut parfois se passer des explications complexes, ne pas se laisser déborder par tous les

détails mais aller a I'essentiel.

« On devrait un peu simplifier [...] Simplifier, simplifier. » P7

3.3.7.4. Manifester de '’empathie

Le médecin généraliste doit faire preuve d’empathie, et établir une relation de confiance
réciproque.
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« La communication c’est pareil, il faut que le médecin ait vraiment une relation avec son
patient et envie de chercher le maximum. C’est le probléme, la problématique du patient. »

P6
« Compréhensif euh...dans I'attitude psychologique vis-a-vis du patient. » P1

« . Il faut pas que le médecin soit loin. Il faut qu'’il soit proche [...] C’est tout ce qu’on demande

a un médecin. La gentillesse, la compréhension, la confiance et I'efficacité. » P7

3.3.7.5. Prendre le temps

Le médecin généraliste doit prendre le temps.

« Si aprées derriere on donne des termes techniques et qu’on s’enferme la dedans et qu'on
prend pas le temps [...] Mais voila derriere aussi de prendre le temps peut-étre d’expliquer

ce que c’est. » P5

3.3.7.6. Utiliser des supports écrits ou numérique.

Un patient a montré son intérét pour un support écrit.
« Les fiches explicatives. Avec des dessins. » P4

« Ou sinon un site qui a été créé par des professionnels, qui est agréé tout ¢a. » P4

3.3.7.7. Bannir le jargon médical aupres des patients

Enfin, pour certains patients le jargon ne doit tout simplement pas étre utilisé en médecine

générale.

« Ca sert a rien d’employer des termes techniques que le patient ne comprendra pas qui

risquent méme de I'inquiéter a la limite. » P1

Comprendre mais avec des mots rassurants, surtout pas avec un jargon, mais des mots, faut

éviter des termes qui sont brutaux. » P3

« Sile malade a confiance dans son médecin a la limite ces mots, ces charabias, on en a méme

pas besoin ! » P7
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« Voila, je préfere que le médecin se dise une bonne fois pour toutes : « il faut pas que je
jargonne quand je suis avec un patient parce que quel que soit son niveau scolaire ou son

niveau d’intelligence ou son... érudition, bah j’ai pas le droit de le faire. » » P8
Ce dernier patient propose méme d’inciter les patients a interpeler leur médecin :

« C'est d’essayer de dire a nos chers et tendres adhérents et adhérentes que... Il faudrait que
ils soient aussi un peu directs avec leurs médecins et qu’ils leur demandent de ne pas

jargonner. » P8
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4, Discussion

4.1. Les points forts et les limites de I’étude

Il s’agit d'une démarche inédite en France d’aborder I’expérience des patients sur l'utilisation
du jargon médical en médecine générale. En effet, il existe de nombreuses données, en
particulier dans la littérature anglo-saxonne, dans le domaine hospitalier, en particulier
autour de I'annonce de maladies graves, de l'information délivrée avant une intervention
chirurgicale et de la compréhension des patients dans les services d'urgence. Que ce soit en
anglais ou en francais, le jargon médical reste impénétrable pour les personnes qui n'y sont
pas initiées. Il faut cependant noter que ces deux langues ont chacune leurs particularités, et
ne sont donc pas parfaitement superposables. Ainsi les chiffres cités en introduction sont

peut-étre légérement différents pour une situation similaire en France.

Les entretiens ont été menés jusqu’a saturation des données, confirmées par un entretien
supplémentaire, c’est-a-dire qu’aucune catégorie supplémentaire n’a été apportée a l'issue
des derniers entretiens. Cependant, dans le cadre d’'une démarche qualitative, on ne saurait
prétendre a I'exhaustivité des résultats obtenus, qui sont le reflet d’expériences individuelles

et donc peu généralisables.

L’échantillonnage a été compliqué a mener tel que décrit initialement. En effet la maison
médicale de garde permet certes d’aborder des patients ayant des histoires de vie différentes
et des médecins généralistes différents, mais il s’agit d’'une population globalement plus
jeune que la patientele d’un cabinet de médecine générale. De plus, la situation aigué pour
laquelle les patients se présentent laisse parfois peu de place au recrutement pour une these.
De méme la pression engendrée par l'attente des patients suivants ne permet pas un
recrutement serein. Ainsi les deux derniers patients ont été recommandés par deux associés
du directeur de thése, permettant d’élargir le recrutement vers des patients plus agés, avec
des maladies chroniques, ce qui manquait jusqu’alors (seul le premier patient correspondait

a ces criteres).

Il existe donc un double biais d’échantillonnage : le niveau socio-professionnel global semble
plus élevé dans I’échantillon que dans la population générale. L’absence de personne sans
activité professionnelle (ch6mage, mere au foyer etc.) prive sans doute I'analyse de certaines
catégories. Ensuite, les deux derniers patients ayant été recommandés par leur médecin
généraliste car ces derniers les connaissant bien, les savaient disponibles pour participer et
donc entretenaient forcément une relation médecin-patient de qualité, on pouvait s’attendre

a une certaine bienveillance a leur égard, influengant ainsi leurs réponses.
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L’étude est menée par I'investigatrice principale et son directeur de these, tous deux novices
dans la recherche qualitative. Les entretiens semblent de qualité inégale, 'un ayant méme
été exclu des analyses a posteriori car la maitrise de la langue francaise de la patiente était
trop approximative, posant alors plus la question de l'interprétariat en médecine générale

que l'utilisation du jargon médical.

L’analyse a été effectuée par triangulation des données ce qui est une vraie force de I'étude.
En effet, 'investigatrice principale et sa sceur, familiere aux techniques d’entretiens et
d’analyse qualitative, ont analysé chacune de leur c6té chacun des verbatim puis ont mis en
commun leur relevé des thémes et catégorie. Un compromis était trouvé en cas de
discordance. Le directeur de these a également participé a 'analyse notamment par la

relecture de tous les relevés et la proposition de certaines catégories.

4.2. Discussion des résultats principaux

4.2.1. Lerécapitulatif des principaux résultats

Les principaux themes étaient suggérés par le guide d’entretien : la définition du jargon
médical d’apres les patients, leur expérience personnelle a partir d'un exemple de terme
relevant du jargon médical utilisé en consultation de médecine générale, la maniére dont
leur médecin traitant s’exprimait en général, leur ressenti, leurs différentes sources

d’information et enfin leurs recommandations.

Deux thémes supplémentaires ont émergé au cours de I'analyse : I'apprentissage du jargon
médical par les patients, et I'influence du jargon médical sur leur relation avec le médecin

traitant qui a été intégré au chapitre « expérience du jargon médical en médecine générale ».

4.2.2. La définition
La définition du jargon médical donnée par les patients peut étre résumée comme suit :

« Vocabulaire technique propre au domaine médical, permettant aux professionnels de santé
de communiquer entre eux et avec les patients, en particulier dans I'établissement d'un
diagnostic précis. Il nécessite un apprentissage afin d’étre compris, permettant ainsi une

transmission précise de I'information, parfois sous la forme écrite. »
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Cette définition s’attache avant tout au vocabulaire employé pour décrire les maladies : le
diagnostic. Les examens complémentaires (imagerie, biologie) ont parfois été évoqués, ainsi
que les traitements (chimiothérapie, radiothérapie) mais jamais en définition, montrant
ainsi la place symbolique du diagnostic qui est la premiére question que se pose le patient :
« Qu’est-ce que j’'ai ? » Certains patients ont évoqué indirectement le sentiment d’exclusion
en rapport avec l'utilisation du jargon médical, ou son emploi comme démonstration de
pouvoir. L’emploi du jargon médical comme langage de connivence entre professionnels de
santé a été abordé spécifiquement par un patient suite a une expérience hospitaliére, mais

cet usage ne semble pas majeur, du moins pas en médecine générale.

4.2.3. L'importance variable du jargon médical

Selon la gravité du diagnostic, les conséquences attendues, le jargon n’a pas le méme impact.
Il existe bon nombre d’exemples de personnes qui ne se sentaient pas ou peu malades chez
qui on a diagnostiqué quelque chose de grave. Cette crainte de I'inconnu touche a la santé, a
I'intégrité de la personne. L’emploi de jargon médical pour désigner une maladie confirme
qu'’il se passe quelque chose qu’on ne connait pas, qui ne peut pas étre rien. A 'annonce du
condylome plan, la troisieme patiente a eu peur d’un cancer. Elle reconnait la terminaison
qu’on utilise pour les 1ésions cancéreuses « ome ». Mais finalement apres une prise en charge
rapide, ambulatoire, I'absence de surveillance ultérieure et de récidive elle ne s’en est plus
préoccupée pendant vingt ans alors qu’elle aurait pu chercher sur internet ou demander a
son fils médecin. A I'inverse, le diagnostic de paralysie faciale périphérique a été lié a une
forte charge émotionnelle, avec la crainte de ne pas récupérer la symétrie de son visage, ce
qui a poussé le patient 4 a rechercher des explications mais aussi du soutien a travers les

forums sur internet.

Ainsi, un mot de jargon qui échapperait au médecin généraliste n'aura pas la méme
conséquence sur un évenement ponctuel, peu significatif dans la vie de son patient, qu'un

diagnostic sciemment exposé, avec les explorations et la prise en charge qui s’ensuit.

De méme il existe une large variation de I'intérét des patients concernant les connaissances
meédicales. Chacun attache une réelle importance a son état de santé, mais certains seront
plus enclins que d’autre a approfondir leurs connaissances générales. Il semble que cet

intérét concerne surtout les patients les plus jeunes.
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4.2.4. L'apprentissage du jargon médical par les patients

Il ne s’agit pas de juger les patients qui utilisent certains termes avec confusion. Au contraire,
il faut s’interroger sur la maniere dont ils le pergoivent, et ce que cela dit de leur
compréhension. Une restitution exacte des termes par le patient va forcer I'admiration du

médecin en face, et I'inciter a utiliser davantage de jargon (26).

On peut souligner I'attitude du premier patient qui jure que son médecin généraliste n’utilise
jamais de jargon médical avec lui (son exemple concernait une conversation téléphonique
avec le cardiologue) mais paradoxalement, il s’agit de celui qui a employé le plus de termes
médicaux dans son entretien, qu’il s’agisse des noms de spécialités, d’examens
complémentaires ou d’« anévrysme poplité », moins grave qu'un « anévrysme de l'aorte ». Il
proclame son ignorance du jargon médical tout en 'employant a profusion. Il semble que son
niveau socio-culturel puisse 'expliquer en partie (longues études universitaires, poste a
responsabilité élevée dans une revue prestigieuse, cercle d’'amis comprenant des médecins
spécialistes, etc.), impression renforcée par l'utilisation d’un langage assez soutenu, avec
l'utilisation d’une citation latine au cours de l'entretien. Son expérience médicale est
également plus profuse celle des autres patients, et cela lui a manifestement permis

d’acquérir une certaine expérience inconsciemment puisqu'’il la dément avec véhémence.

«Il'y a des termes, je comprendrais absolument pas hein, je sais pas, je peux en prendre un
au hasard... (feuillete le compte rendu d’écho-doppler) « Athéromateux!» Je peux

évidemment, comprendre, je sais que c’est des plaques sur les arteres etc. » P1

On retrouve le méme phénomene avec la septieme patiente, la plus agée. Non seulement elle
affirme que son médecin n’emploie jamais de vocabulaire relevant du jargon médical, mais
C’est elle-méme qui recherche les termes exacts et les apporte en consultation (exemple de
la malléole). Son expérience personnelle et son intérét pour la médecine lui ont permis de
comprendre beaucoup de choses par elle-méme : « BPCO je savais ce que ¢a voulait dire [...]
Je suis asthmatique de naissance, ¢a fait depuis... ¢a a viré a la bronchite chronique et puis

voila. » P7

L’expérience des patients influence donc leurs connaissances. Au cours d'une maladie
chronique, le patient se familiarise spécifiquement avec un organe (42), sa fonction, la
pathologie dont il est atteint et la maniere de la prendre en charge, et ainsi acquérir du

vocabulaire qui releve initialement du jargon médical.
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Les bénéfices a tirer d'une bonne compréhension ont été plusieurs fois évoqués. Une
meilleure compréhension améliore en effet de nombreux marqueurs de santé ainsi que la

qualité de la relation médecin-patient.

Paradoxalement, deux des patients manifestent leur intérét pour bien comprendre,
expliquer le jargon médical et un peu plus loin, ils affirment qu’au contraire ce n’est pas une
priorité, que le patient n’a pas a apprendre le jargon ou encore, qu’ils font de moins en moins

d’effort pour comprendre et préfere se fier a leur médecin généraliste.

En apparence contradictoire, on peut interpréter cette double position comme I'expression
d’une volonté de comprendre, d’étre informé, mais sans tomber dans l'exces. Il ne s’agit pas
de transformer le patient en encyclopédie. Cela illustre I'importance de cibler I'information

nécessaire au patient, et de la formuler le plus clairement possible.

4.2.5. Lasource externe principale : internet.

Certains patients, conscients du manque de temps en consultation (en moyenne 16 minutes
(43)) préferent effectuer leurs propres recherches en amont de la consultation (44).
Combien viennent en s’excusant « Pardon, je sais que ce n’est pas bien, mais j’ai regardé sur
internet et...» Selon les informations qu’ils trouvent, cela peut constituer une base de
discussion, confirmer ou corriger ce qu'ils ont lu, explorer les craintes qu'ils ont et contribuer
aune décision médicale partagée. Contrairement a certains a priori, on peut donc encourager
nos patients a s’'informer et a discuter avec eux de ce qu’ils auront trouvé en fonction de leur
propre situation. C’est une des manifestations de I’ « empowerment » dont font preuve

certains patients (45).

Il existe effectivement des sites fiables, labellisés, accessibles au grand public, que ce soit des
bases de données générales : solidarites-santé en ce qui concerne les actualités médicales et
politiques en matiere de santé (46) mais qui contient également tous les résumés des
caractéristiques du produit, alias la notice de chaque médicament, ou des sites spécialisés

dans un domaines particulier : comment choisir sa contraception (47), la vaccination (48)...

[l appartient alors peut-étre au médecin généraliste de guider le patient dans cette multitude

de ressources.
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4.2.6. Des recommandations évidentes mais partielles

Au fil des entretiens, les patients ont émis plusieurs recommandations qui peuvent pour la
plupart paraitre évidentes : s’exprimer de maniere claire, compréhensible, utiliser le jargon
meédical avec parcimonie et lorsque c’est le cas, prendre le temps de I'expliquer, autrement,
simplifier et bannir le jargon médical. Plus encore, « I'’éthique de la production verbale » (49)
consiste a aller au-devant des connaissances et des méconnaissances des patients, pour
remédier au discours médical et offrir les informations dont ils ont besoin. Il faut adapter le

discours médical en permanence.

Cela correspond notamment aux précautions universelles de littératie en santé pour
minimiser l'utilisation du jargon médical et promouvoir la décision médicale partagée (50),
éditées par la « Agency for Healthcare Research and Quality » aux Etats-Unis. Cette derniére
préconise une utilisation restreinte de jargon médical, I'utilisation de supports matériels a
destination des patients, et la vérification de la compréhension a 'aide d’'une technique
simple, le « teach-back ». Dans une étude menée a Atlanta aupres d’internes, seulement 2.5%
des participants utilisaient le teach-back. Aprés une intervention d’une heure pour exposer
la technique, 53% y avaient recours sans que cela ne rallonge la durée de la consultation

(51).

La Haute Autorité de la Santé a publié une recommandation en avril 2016 sur 'utilisation du
faire-dire (52), applicable a toute consultation durant laquelle le médecin délivre des
informations: diagnostic d’'une nouvelle maladie grave ou chronique, éducation
thérapeutique, ou bien lorsqu’il doit rechercher le consentement du patient : réalisation

d’examens complémentaires, mise en place d’'un nouveau traitement.

Pour que le patient ne soit pas mis en difficulté il est important d’introduire le teach-back
par une attitude empathique et une phrase rassurante comme : « je vous ai donné beaucoup
d’'informations aujourd’hui, je voudrais m’assurer que j’ai été clair » (53). Il ne s’agit pas
d’évaluer les connaissances du patient, de chercher a le mettre en difficulté mais d’évaluer
sa propre maniere de communiquer, ce que les patients comprennent parfaitement et qui

géneéralement les satisfait (54).

Comme suggéré par le quatrieme patient, I'appui d'un support visuel est utile lors de
certaines consultations, que ce soit un schéma explicatif, une brochure ou un acces vers une
page internet particuliére. Cela permet de garder une trace, un rappel apres la consultation

(49).
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4.2.7. Laformation a la communication médicale en France : 'exemple du département de

médecine générale de Montpellier-Nimes

Concernant les suggestions pour améliorer la situation, aucun patient n’a mentionné la
formation des médecins a la communication, comme si cela était une compétence innée. Or
il a été montré que les médecins peuvent améliorer leurs compétences en communication

par la formation initiale (pendant les études de médecine) et continue (37-55).

La formation médicale durant les premiers cycles est orientée majoritairement vers les
pathologies comme en témoignent les Epreuves Classantes Nationales par lesquelles chaque
étudiant accede ensuite au troisieme cycle. L’étudiant est également formé a recueillir
I'histoire du patient de la maniére la plus exhaustive possible puis a 'orienter en fonction du

contexte.

La formation en troisiéme cycle dépend ensuite de chaque spécialité. La maquette de
médecine générale a la faculté de Montpellier-Nimes prévoit par exemple un ensemble de
cours sur la relation médecin-patient dans lesquels les notions de communication, empathie
et écoute sont abordées avec des ateliers de mise en situation. Pour la pratique, tout dépend
des stages suivis par I'étudiant, qui sera vite confronté au dialogue avec les patients mais,
selon les maitres de stage, aura parfois peu de retour sur ses propres qualités en
communication. Celles-ci sont évaluées a la fin de chaque stage d’internat par litem

« relation avec les patients » sans qu'il soit forcément nécessaire de le détailler. Cf annexe 4.

Il existe également les groupes d’échange de pratique tutorés au sein desquels chaque
interne de médecine général est invité a partager au cours des 18 séances prévues, une
situation qui l'a interpelé, ce qui est l'occasion de s’interroger sur la maniere de

communiquer (56).
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5. Conclusion

Le jargon est présent en médecine générale. Les patients y sont régulierement confrontés,
avec un ressenti variable selon plusieurs facteurs : la maniére dont le médecin communique
avec empathie et clarté, la gravité de la situation, et la possibilité pour lui de trouver

rapidement des réponses.

Au-dela du jargon, c’est la qualité de la relation entre le médecin généraliste et son patient
qui est en cause. L'emploi de celui-ci n’est pas problématique a partir du moment ou il est
expliqué, et intégré aux préoccupations plus larges du patient. Il faut cependant parfois en
faire abstraction pour plus de clarté, en particulier chez les personnes avec un faible niveau

de littératie ou dans les situations graves comportant une charge émotionnelle déja forte.

Le jargon est un reflet des relations de pouvoir qui se jouent entre médecins généralistes et
patients, tantét dans I'autorité de I'expert face au profane, tantot dans le partage mutuel des
informations. Chaque situation est unique et les rapports sont sans cesse en mouvement. A
chacun de trouver son équilibre dans la relation qui lui correspond, en recherchant la

communication la plus efficace et satisfaisante possible.
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7. Annexes
ANNEXE 1 : Premier guide d’entretien

Guide d’entretien :

1 Que vous évoque le terme « jargon médical » ?

2 Comment votre médecin généraliste s’adresse-t-il a vous habituellement ?
Avec quels mots ?

Qu’en pensez-vous ?

3 Repensez a une situation durant laguelle le médecin généraliste a employé un mot
appartenant au jargon médical. Que s’est-il passé ?

Quel était ce mot ?
Comment I'avez-vous compris ?

Comment I'avez-vous vécu ?

4 Comment réagissez-vous face a un mot que vous ne comprenez-pas ?

5 Que ressentez-vous dans ces situations-la ?

Que faites-vous alors ?

6 D’aprés vous, comment pourrait-on améliorer les choses ?

Quelles seraient vos attentes ?
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ANNEXE 2 : Guide d’entretien modifié

Guide d’entretien :

1 Que vous évoque le terme « jargon médical » ?
Quelle définition pourriez-vous donner ?

A quoi sert-il selon vous ?

2 Repensez a une situation durant laguelle le médecin généraliste a employé un mot
appartenant au jargon médical. Que s’est-il passé ?

Quel était ce mot ?
Comment I'avez-vous compris ?
Quel sentiment cela a-t-il provoqué ?

Comment qualifieriez-vous cette expérience ?

3 Comment votre médecin généraliste s’adresse-t-il a vous habituellement ?
Avec quels mots ?
Qu’en pensez-vous ?
Comment I'avez-vous vécu ?

Et comment cela s’est-il passé avec d’autres médecins généralistes que vous avez
rencontrés ?

4 Comment réagissez-vous face a un mot que vous ne comprenez-pas ?
La plupart du temps ? Et dans d’autres circonstances ?

Quels moyens utilisez-vous pour mieux comprendre ?
5 Que ressentez-vous dans ces situations-la ?
Quel sentiment éprouvez-vous ?

Comment vous sentez-vous dans ces cas-la ?

6 D’apres vous, comment pourrait-on améliorer les choses ?

Quelles seraient vos attentes en consultation de médecine générale ?
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ANNEXE 3 : Formulaire de consentement :

J€, SOUSSINE.....eiitiiiiiiriir et e et déclare accepter, librement, et de
facon éclairée, de participer comme sujet a I'étude intitulée : Expériences des patients a
propos de l'utilisation du jargon médical en médecine générale.

Sous la direction de : Dr Didier Azemar, MSU (Maitre de stage universitaire en médecine
générale)

Promoteur : Département universitaire de médecine générale de Montpellier-Nimes

Investigateur principal : Mélissa Privat, DES 3 de médecine générale (Dipléme d’Etudes
Supérieures)

But de I'étude : Explorer 'expérience qu’ont les patients de l'utilisation du jargon médical
lors des consultations de médecine générale.

Engagement du participant : I'’étude va consister a recueillir lors d’un entretien le vécu du
sujet, les sentiments et les attentes qu’il a eu sur ce théme. L’entretien sera enregistré afin
d’étre retranscrit intégralement puis analysé et enfin restitué sous forme de these et
éventuellement de publication.

Engagement de l'investigateur principal : en tant qu’investigateur principal, il s’engage a
mener cette recherche selon les dispositions éthiques et déontologiques, a protéger
I'intégrité physique, psychologique et sociale des personnes tout au long de la recherche et
a assurer la confidentialité des informations recueillies. Il s’engage également a fournir aux
participants tout le soutien permettant d’atténuer les effets négatifs pouvant découler de la
participation a cette recherche.

Liberté du participant : le consentement pour poursuivre la recherche peut étre retiré a tout
moment sans donner de raison et sans encourir aucune responsabilité ni conséquence. Les
réponses aux questions ont un caractere facultatif et le défaut de réponse n’aura aucune
conséquence pour le sujet.

Information du participant : le participant a la possibilité d’obtenir des informations
supplémentaires concernant cette étude aupres de I'investigateur principal, et ce dans les
limites des contraintes du plan de recherche.

Confidentialité des informations : toutes les informations concernant les participants seront
conservées de facon anonyme et confidentielle. Le traitement informatique n’est pas
nominatif, il n’entre pas de ce fait dans la loi Informatique et Liberté (le droit d’acces et de
rectification n’est pas recevable). Cette recherche n’ayant qu'un caractére psychologique,
elle n’entre pas de ce fait dans la loi Huriet-Sérusclat concernant la protection des personnes
dans la recherche bio-médicale. La transmission des informations concernant le participant
pour 'expertise ou pour la publication scientifique sera elle aussi anonyme.

Déontologie et éthique : le promoteur et l'investigateur principal s’engagent a préserver
absolument la confidentialité et le secret professionnel pour toutes les informations
concernant le participant.

Fait 2 le en 2
exemplaires

Signatures :

Le participant L’investigateur
principal
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ANNEXE 4 : Grille d’évaluation de stage de I'interne en m

édecine générale

site de Montpellier . Fiche a retourner entierement comoléetae
: F\(Ll[l au bureau DES MG dés la fin du stage

MEDECINE

Montpellier-Nimes
Scolarité 3ame cycle des émudes médicales ’
ot s e e del FICHE D’EVALUATION DU STAGE DE
Lbipdas o I L'INTERNE DE MEDECINE GENERALE
Arrété du 25/02/2016
Semestren® ... Du 20 [ T EEAI 20

ETABLISSEMENT INTERNE
NI & s S R el
VI & i i s piits Nom (e jeune fis}...-.
Spécialité du service : ..o rIan .
Année duDES: .o

Chef de service
NOM/PIEMOM = oot cas e mieees e cenecasre s sessearen

Echelle d’évaluation : A = trés bien, B = bien, C = assez bien, D =

GRILLE D’EVALUATION : APTITUDES PROFESSIONMNELLES

passabe, E = mouvais (justifier)

A B C D E

1 Connaissances theoriques

2 Aptitudes disgnostiques

3 Aptitudes thérapeutiques

4 Aptitudes a 'urgence

5 Hygiene [ Propreté

6 Relations avec les patients

7 Ponctualité, assiduité

8 Presentation orale de dossiers

9 Intégration dans I'équipe de soins

10 Acquisitions au cours du stage

Observations éventuelles

B B BT B L e
Difficultes reNCONTIBES : .......oocvveereraesremseserersesssmssresarens LR G PO T 3 L SR T O et oS R 2 o O = -k

Avis du chef de service ou du maitre de stage des universités (MSU) référant
Avis favorable [

Avis défavorable [

Signature et Cachet du Chef de Service Signature de I'Interne
ou du MSU Référent

Stage validé [ OUI

I NON
Le Doyen de la Faculté de
Médecine Montpellier-Nimes,

Pr Michel MONDAIN




SERMENT

» En présence des Maitres de cette école, de mes chers condisciples et
devant Ceffigie d’Hippocrate, je promets et je jure, au nom de [‘Etre
supréme, d étre fidele aux lois de ["honneur et de la probité dans [exercice
de la médecine.

> Je donnerai mes soins gratuits a ['indigent et n’exigerai jamais un salaire
au-dessus de mon travail.

» Admis (e) dans intérieur des maisons, mes yeux ne verront pas ce qui s’y
passe, ma langue taira les secrets qui me seront confiés, et mon état ne
servira pas a corrompre les meeurs, ni d favoriser le crime.

> Respectueux (se) et reconnaissant (e) envers mes Maitres, je rendrai d
leurs enfants ['instruction que jai recue de leurs péres.

» Que les hommes m’accordent leur estime si je suis fidéle d mes promesses.
Que je sois couvert (e) d opprobre et méprisé (e) de mes confréres si 'y
manque.
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Résumé

INTRODUCTION : La communication est un pilier de la relation médecin-patient. Elle doit
tenir compte du niveau de littératie du patient. Le jargon médical, extrémement riche et
hétérogene mais également opaque, représente un obstacle pour la compréhension du
patient. L’objectif de ce travail est d’explorer l'expérience des patients concernant

l'utilisation du jargon médical en médecine générale.

MATERIEL ET METHODE : 1l s’agit d’'une analyse qualitative par entretiens semi-dirigés de
patients majeurs, ayant consulté au moins une fois dans I'année leur médecin traitant. Apres
retranscription des verbatim, les investigateurs ont procédé a I'analyse par catégorisation

avec triangulation des données.

RESULTATS : Huit patients ont été recrutés, la saturation des données a été obtenue des le
septiéme. Leur définition du jargon médical se concentre sur la technicité du vocabulaire,
qui s’adresse a la fois aux professionnels de santé et aux patients. Les patients demandent
généralement a leur médecin généraliste de I'expliquer ou se tournent vers leurs proches ou
internet s’ils ont besoin de réponses ultérieurement. Le ressenti vis-a-vis du jargon peut étre
tres variable, en fonction de la gravité de la situation et de la force de la relation médecin-
patient. Il existe une acquisition progressive selon les situations rencontrées par le patient.
Les avis sont tres partagés sur l'utilisation du jargon médical en consultation de médecine

géneérale : avec parcimonie et explications ou bien le bannir completement.

CONCLUSION : L'usage du jargon médical reste banal en médecine générale et permet de
s’interroger sur les relations entretenues entre le médecin et son patient et la maniere de les

améliorer.

Mots-clés : Médecine générale, relation médecin-patient, jargon médical, compréhension des

patients, littératie en santé.
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