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Résumé

Introduction : L’utilisation des dispositifs numériques en santé améliorerait certains résultats
cliniques. Proposer des interventions « en ligne » efficaces visant ’amélioration du processus
d’adaptation des patients vivant avec une maladie chronique nécessite de disposer d’une mesure
validée de la littératie en santé numérique. La mesure autorapportée « Lisane » a été construite et

validée par des experts.

Objectifs : Décrire le test sur le terrain de la version préliminaire de 1’outil, plus spécifiquement le
taux de non-réponse, les effets plafond et plancher, la redondance d’items et 1’évaluation

préliminaire de sa cohérence interne.

Méthode : L’outil Lisane, composé de 14 items divisés en 5 domaines (e-littératie, fiabilité de
I’information sur Internet, pertinence de 1’information pour la santé personnelle, protection de la
vie privée, pouvoir d’agir), a été appliqué aupres d’un échantillon de convenance (29 participants)
recruté au Québec (communautés de patients) et en Suisse (milieu clinique). Le taux de non-
réponse, les effets plafond et plancher ont été évalués. La redondance d’items a été décrite a titre

exploratoire. La cohérence interne a été évaluée par le coefficient alpha de Cronbach.

Résultats : Le taux de résultats manquants > 15% et une redondance (r = 0,94, p<0,05) des items
du pouvoir d’agir ont été relevés. Un effet plancher a été identifié. L’alpha de Cronbach était de : o=

0,90, IC 95% [0.78 — 1.03].

Discussion et conclusion : Le test sur le terrain indique des limites dans 1’outil comme un effet
plancher et I’indication de redondance de certains items, mais une bonne évidence préliminaire de
cohérence interne. La continuité d’analyse de ses propriétés psychométriques (validité, fidélité)

s’avere nécessaire.

Mots-clés : littératie en santé numérique, développement d’instrument de mesure, mesure

autorapportée, maladie chronique, mode¢le d’adaptation de Roy
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Abstract

Introduction: The use of digital health devices (e-health) would improve certain patient’s clinical
outcomes. Proposing effective “online” interventions to improve patients’ adaptation to chronic
conditions requires a validated measure of digital health literacy. The “Lisane” self-report measure

was developed and validated by experts.

Objectives: This article describes the field-testing of the preliminary version of the tool, more
specifically the non-response rate, ceiling and floor effects, item redundancy and the preliminary

assessment of its internal consistency.

Method: The Lisane tool, consisting of 14 items divided into five domains (e-literacy, reliability
of information on the Internet, relevance of information to personal health, protection of privacy,
empowerment), was applied to a convenience sample (29 participants) recruited in Quebec (patient
communities) and Switzerland (clinical setting). The non-response rate and the ceiling and floor
effects were evaluated. Item redundancy was described for exploratory purposes. Internal

consistency was assessed using Cronbach's alpha coefficient.

Results: The rate of missing results > 15% and a redundancy (r = 0.94, p<0.05) on power to act’s
items were noted. A floor effect was identified. Cronbach’s alpha was a= 0.90, 95% CI [0.78 —
1.03].

Discussion and Conclusion: The field test of the Lisane tool has limitations such as a ceiling effect
and the indication of redundancy in certain items, but good preliminary evidence of internal

consistency. Continued analysis of its psychometric properties (validity, reliability) is necessary.

Keywords: digital health literacy, measurement instrument development, self-reported

measurement, chronic illness, Roy Adaptation Model

Note : le masculin est utilisé uniquement pour ne pas alourdir la lecture.
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INTRODUCTION

Les maladies chroniques, principalement cardiovasculaires, les cancers, les maladies
respiratoires chroniques ainsi que le diabéte de type 1 et 2 résultent d’une combinaison de facteurs
génétiques, physiologiques, environnementaux et comportementaux (Organisation mondiale de la
sant¢ [OMS], 2023). Au Canada, 44 % des adultes de vingt ans et plus ont au moins une des dix
affections chroniques courantes (Agence de la santé publique du Canada, 2019). En Suisse, ce sont
pres de 2,7 millions de personnes qui souffrent de ces maladies (Office fédéral de la statistique
[OFS], s.d.), ce qui représente environ un quart de la population. Cela implique pour les patients
une vie entiere de surveillance des symptomes, d’exposition a divers régimes médicamenteux ainsi
qu’a des modifications du comportement (Akinosun et al., 2021; Janjua et al., 2021; Lee et al.,
2022). Les patients s’adaptent a ce nouveau contexte en mettant en place un processus permettant
de comprendre et d’appliquer I’information en santé disponible, entre autres, via Internet
(Commission européenne, 2018; Fondation des maladies du coeur du Canada, 2021), ce qui est
appelé¢ la littératie en santé numérique (LSN) (Norman et Skinner, 2006a).

La LSN se définit comme « la capacité a rechercher, accéder, comprendre, évaluer, valider
et appliquer des informations en ligne sur la santé, et d’exprimer des questions, des opinions, des
pensées ou des sentiments lors de [’utilisation d’appareils numériques » (traduction libre)
(Measuring Population and Organizational Health Literacy [M-POHL], 2021, p. 278). La LSN
contribue a 1’autogestion ainsi qu’a la prise de responsabilités dans 1’adaptation avec la maladie
chronique, appelée empowerment (traduit ici par le « pouvoir d’agir ») (Roy, 2014, p. 292). Par
ailleurs, un niveau élevé de LSN serait associé aux comportements bénéfiques en mati¢re de santé
et a I’auto-évaluation de la santé (Neter et Brainin, 2019). La LSN, comme d’autres littératies, n’est
pas un ensemble statique de compétences, mais peut évoluer au fil du temps (M-POHL). Ainsi,
dans les soins, il est important de repérer les personnes ayant un faible niveau de LSN afin de
pouvoir améliorer leurs compétences a utiliser les ressources numériques pour leur santé. En effet,
ne pas comprendre le vocabulaire, les codes et le fonctionnement des dispositifs numériques en

santé et du systéme de santé pourrait limiter I’acces a des soins adaptés pour les patients.
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Mesure autorapportée de la littératie numérique en santé

I1 existe divers instruments autorapportés mesurant la LSN (Délétroz, Canepa Allen et al.,
2023). L’instrument le plus populaire et le plus fréquemment utilisé est 1’échelle e-Health Literacy
Scale (e-HEALS) (Chaniaud et al., 2022; Norman et Skinner, 2006b) qui comporte huit questions
permettant de « fournir une estimation générale des compétences des consommateurs en matiere
de santé en ligne [...] » (traduction libre) (Norman et Skinner, p. 2). L’échelle e-HEALS est plus
courte que les autres instruments, ce qui améliore la faisabilité de son utilisation dans la pratique.
Cependant, elle est critiquée pour son caractére obsoléte en cela qu’elle ne considére que la
recherche et I’utilisation d’information « en ligne ». Une mise a jour sur la base des connaissances
récemment acquises en matiére de compétences en santé numérique, c’est-a-dire incluant I’aspect
de la communication, est impérative (van der Vaart et Drossaert, 2017). De plus, il est important
de noter qu’aucune preuve rigoureuse et compléte des résultats psychométriques de la validité de
cette échelle n’est disponible a ce jour (Délétroz, Canepa Allen et al.).

La conceptualisation d’un phénoméne d’intérét est une étape fondamentale lors de
I’¢laboration d’un nouvel instrument autorapporté (Mokkink et al., 2010). Néanmoins, de
nombreux concepteurs d’instruments n’ont pas clairement défini les mesures de LSN de facon
compléte, c’est-a-dire incluant 1’habileté relationnelle inhérente au pouvoir d’agir des patients
(Délétroz et al., 2022), et n’ont que rarement ancré le concept dans une théorie (Délétroz, Canepa
Allen et al., 2023; Karnoe et Kayser, 2015). La validité de contenu fait référence a la mesure dans
laquelle le contenu d’un instrument refléte de maniére adéquate le concept a mesurer (Mokkink et
al.); elle est fondamentale, car elle impacte les autres propriétés de la mesure (Terwee et al., 2018).
La revue systématique de Délétroz, Canepa Allen et al. a trouvé des preuves concernant les critéres
de validité de contenu, en I’occurrence de pertinence, d’exhaustivité et de compréhensibilité, jugées
de faible a tres faible qualité.

Un consensus semble se dégager sur 1’idée que la LSN soit considérée comme un concept
multidimensionnel. Cependant, il n’existe pas une concordance universelle sur la déclinaison de
ses dimensions (Griebel et al., 2018). Les dimensions les plus couramment identifiées sont les
compétences opérationnelles nécessaires pour utiliser I’ordinateur et Internet, chercher et évaluer
la fiabilité de I’information trouvée, déterminer la pertinence de I’information; les moins courantes
sont notamment la protection de la vie privée, les interactions de la personne avec le systéme et les

services de santé (Karnoe et al., 2018; M-POHL, 2021; Paige et al., 2019; Petri€ et al., 2017; van
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der Vaart et Drossaert, 2017). Or, la mesure de la LSN en soins infirmiers se doit de considérer les
capacités d’adaptation nécessaires a 1’utilisation quotidienne des ressources numériques par les
patients.

En nous appuyant sur les constats précédents, nous avons développé une mesure de la LSN
pour les personnes vivant avec une maladie chronique et utilisant les technologies de I’information
et de la communication (TIC) pour chercher de I’information sur les soins. Un mode¢le théorique
(cf. Figure 1), dérivé du Mod¢le de I’ Adaptation de Roy (RAM, pour Roy Adaptation Model), a été
établi pour délimiter les différents aspects que I’instrument devait évaluer. Le RAM est un modele
centré sur le patient qui permet de décrire les processus d’adaptation a la fois physiologiques
(régulateurs) et cognitifs (capacité a comprendre et apporter une réponse personnelle a une question
ou un probléme) (Roy, 2008). Dans notre instrument, les habiletés cognitives nécessaires a la LSN
sont issues de cadres conceptuels existants (Norgaard et al., 2015; Norman et Skinner, 2006a;
Serensen et al., 2012). De plus, en référence a la théorie de 1’adaptation a des conditions de santé
chroniques (Roy, 2014, p. 277), nous avons ajouté a ce modele la composante « pouvoir d’agir »
des personnes soignées. Il s’agit, par opposition aux compétences numériques n’impliquant pas
cette composante, d’une compétence relationnelle nécessaire pour 1’adaptation. Il est également
important de préciser que les deux processus interreliés — physiologique et cognitif — permettent
certes 1’adaptation, mais peuvent étre limités par les ressources internes — propres a la personne —,
externes ou structurelles (p. ex. : ’acces aux TIC).

Le cadre conceptuel, la génération des items et la validation de contenus aupres d’experts
sont présentés dans d’autres publications (Délétroz, 2024; Délétroz, Canepa Allen et al., 2023;
Délétroz, Del Grande et al., 2023) décrivant I’ensemble des étapes de développement de

I’instrument Lisane.
OBJECTIFS

Dans cet article, nous décrivons le test sur le terrain de la version préliminaire de Lisane.
Plus précisément nous évaluons : 1) le taux de non-réponse, 2) les effets plafond et plancher, 3) la

redondance de certains items (2 titre exploratoire) et 4) sa consistance interne (évaluation

préliminaire).

2024 C D¢létroz, C Bienvenu, A-L Kaufmann, M Sasseville, S Amil, A Rouquette, P Bodenmann, M-P Gagnon.



Figure 1

Cadre théorique de I'adaptation, dérivé de Roy (2014)
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Comportements
& résultats de
santé

Notes. Cadre théorique sous-jacent au questionnaire Lisane, comprenant : 1) stimuli; 2) stratégie d’adaptation - e-

littératie (compétence opérationnelle), accés-compréhension-évaluation-application de I'information (compétence

opérationnelle), respect de la vie privée (compétence opérationnelle) et pouvoir d’agir (compétence relationnelle);

3) médiateurs; 4) résultats, avec les sous-domaines correspondants au sein de chacun d'entre eux. Adapté de C. Roy

(2014, p. 299), Théorie de I'adaptation aux maladies chroniques.

METHODE

1. L’instrument

La version en test de Lisane est composée de 14 items distribués en cinq dimensions : 1) la

e-littératie, qui est la connaissance opérationnelle de 1’utilisation des appareils technologiques

courants, tels que les ordinateurs et Internet, 2) la fiabilité de 1’information sur Internet décrivant

le degré de clarté du processus nécessaire pour sélectionner les informations, 3) la pertinence de

I’information pour la santé personnelle, c’est-a-dire pour la prise de décision en fonction des

différences individuelles (p. ex. : symptomes, médicaments, comportements de promotion de la

santé), 4) la protection de la vie privée, c’est-a-dire la capacité a faire des choix concernant la

divulgation d’informations personnelles (y compris les données relatives a la santé), 5) le pouvoir
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d’agir, c’est-a-dire le choix des personnes d’interagir avec des professionnels « en ligne » pour
améliorer leurs comportements en matiere de santé (Délétroz et al., 2023).

Dix items portent sur la LSN (dont trois sur le pouvoir d’agir lors de la consultation a
distance) et quatre sur le besoin d’aide. Les questions 1 a 10 sont notées sur une échelle de Likert
a 4 points, avec des options de réponse allant de « tres facile » a « tres difficile ». Les questions 11

a 14 sur le besoin d’aide sont binaires (réponse « oui » ou « non »).

2. Test de Pinstrument sur le terrain

Devis. Le devis du test de I’instrument sur le terrain (analyse de données quantitatives) fait
partie intégrante de la phase de développement d’instruments de mesure selon les recommandations
du COnsensus-based Standards for the selection of health Measurement INstruments (COSMIN)
(Mokkink et al., 2010; Prinsen et al., 2016). Le but était d’obtenir, a I’aide d’un échantillon de taille
limitée (25 a 50 individus) (de Vet et al., 2011), une premicre description du taux de non-réponse,
une évaluation des effets plafond et plancher, de connaitre, de fagcon exploratoire, la redondance de
certains items et d’établir une premicre estimation de la consistance interne (Terwee et al., 2018).
Grace a ces informations, il devient possible de réviser la version préliminaire du questionnaire
pour repérer les questions avec les scores manquants importants ou les questions redondantes et,
des lors, réexaminer les questions pour éventuellement les reformuler, voire en supprimer (de Vet
et al.). Cette étape permet d’évaluer la distribution des scores par question pour aboutir a la version
finale du questionnaire dont 1’ensemble des qualités psychométriques pourront ensuite étre
¢valuées sur un échantillon de la population cible d’une taille suffisante de quelques centaines de
patients (de Vet et al.).

Participants. Un échantillon de 29 participants a été recruté de janvier a mars 2023 par le
biais, au Québec, d’une plateforme de santé¢ en ligne nommée Concerto + pour la gestion des
maladies chroniques (Gagnon et al., 2019), de la Communauté de patients et citoyens des Réseaux
universitaires intégrés de santé et de services sociaux de I’Université Laval a Québec (Canada), de
la Communauté québécoise des patients partenaires, et, en Suisse, d’Unisanté (Centre universitaire
de médecine générale et santé publique). Les critéres d’inclusion a I’étude étaient : avoir 18 ans et
plus, avoir au minimum une maladie chronique, parler et lire le francais, utiliser des ressources
technologiques (p. ex. : site Internet de santé, application sant¢ ou objets connectés, dossier

électronique patient, dossier de soins informatisé, télémédecine ou télésanté). Les critéres de non-
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inclusion étaient : présenter une psychopathologie sévere non compensée, présenter des problémes
sensitifs et/ou moteurs ne permettant pas ’utilisation autonome des ressources technologiques
(p. ex. : application sur le téléphone portable/cellulaire, ordinateur portable, tablette).

Procédure de recrutement. Les patients issus des centres susdits et remplissant les criteres
d’éligibilité ont été informés et invités a participer a 1’étude, soit en personne (en Suisse), soit par
lettre d’invitation adressée par courriel (au Québec). Les patients identifiés ont été invités a
participer par la chercheuse ou la professionnelle de recherche désignée au Québec. Une
explication verbale de I’étude a été effectuée et une fiche d’information et de consentement a été
remise aux patients. Apres avoir regu ces informations, les patients disposaient du temps nécessaire
pour réfléchir a leur participation. Le droit du patient de refuser de participer sans donner de raisons
a été respecte.

Un questionnaire envoyé par Internet, comportant la version préliminaire de Lisane, des
questions sur les caractéristiques sociodémographiques (age, genre, nationalité, langue maternelle,
niveau d’éducation, revenu) et cliniques (type et durée de la maladie chronique), ainsi qu’une
question sur la fréquence de la recherche d’information sur Internet, a ét¢ développé grace au
logiciel REDCap (Vanderbilt University Medical Center, s.d.). Le lien vers ce questionnaire en
ligne a été transmis par la chercheuse aux participants du Québec. En Suisse, le lien était disponible
sur une tablette mise a disposition des participants. La chercheuse retrouvait les patients aprés leur
consultation médicale avec la tablette sur laquelle figurait le questionnaire a remplir dans les 30
jours. Leurs réponses ont été anonymisées, transmises et sauvegardées sur un serveur sécurisé
(Harris et al., 2009, 2019). Afin d’assurer le bon fonctionnement de I’enquéte en ligne et de la
collecte des données, un test initial a été effectué auprés de deux patients partenaires et le
questionnaire a ensuite été¢ déployé en deux vagues (Walston et al., 2017), respectivement en Suisse
de janvier a mars 2023 et au Québec de février a mars 2023.

Analyses statistiques. Des statistiques descriptives (fréquences et proportions) ont été
utilisées pour décrire les caractéristiques sociodémographiques et cliniques de 1’échantillon, ainsi
que les réponses aux items. Les scores manquants ont été définis comme acceptables avec un taux
< 3% et non acceptables a > 15% (de Vet et al., 2011). Les effets plafond et plancher se révélaient
avec un taux > 15% de répondants donnant respectivement la réponse maximum ou la réponse la
plus basse (de Vet et al.). La corrélation de Kendal a été estimée afin d’évaluer la colinéarité¢ de

paires d’items : si la corrélation de deux items est > 0,7, ceux-ci mesurent presque la méme chose.
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De plus, si une colinéarité de > 0,9 était présente, la pertinence d’enlever un des deux items était
discutée (de Vet et al.). Une valeur-p de 0,05 a été retenue pour indiquer que les corrélations entre
items étaient significatives. Une premiere estimation de la cohérence interne de I’ensemble des
items a été réalisée par le calcul du coefficient alpha de Cronbach (Rouquette et Falissard, 2011).
Les résultats entre 0,70 et 0,90 révelent la redondance des items; un alpha > 0,98 indique une
consistance interne acceptable (de Vet et al.). Les analyses ont été réalisées a 1’aide du logiciel

statistique Stata 16 (StataCorp LLC, 2019).

3. Implication des patients dans la recherche

Tout au long du processus, les chercheurs ont collaboré activement avec sept patients
partenaires en Suisse et au Québec dans le cadre d’un comité de recherche. Tous ces patients
partenaires (dont une infirmiere travaillant en milieu hospitalier) vivaient avec au moins une
maladie chronique. Ils ont aidé a affiner le plan d’étude et les documents destinés aux participants
a chacune des étapes, dont le test sur le terrain (incluant les fiches d’information et du
consentement). Deux patients partenaires de notre comité (CR et CB) sont membres d’association
de patients (ainés, patients atteints du cancer du sein) et ont participé a la coanimation de certaines
rencontres du comité, ce qui a permis de mieux comprendre les perspectives et les priorités des

patients en lien avec la LSN (Chudyk et al., 2022; Forsythe et al., 2019).
CONSIDERATIONS ETHIQUES

Les données pour le test sur le terrain ont été obtenues par le biais d’une étude transversale.
Le projet de recherche a été approuvé par le Comité d’éthique de 1I’Université Laval au Canada
(2021-057 Phase 1/22-07-2021, 2021-057 Phase 11/29-09-2022) et par la Commission vaudoise
d’éthique de la recherche sur 1’étre humain en Suisse (2021-01092, 19-07-2021).

RESULTATS

Vingt-neuf participants ont rempli le questionnaire Lisane, 17 en Suisse romande et 12 au
Québec (Canada). Les caractéristiques sociodémographiques et cliniques sont décrites dans le

Tableau 1 et le Tableau 2 : 51,7 % (n=15) des participants étaient des hommes. L’age médian était
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de 58 ans (min. : 38; max. : 77). De plus, 65,5 % (n=19) des personnes interrogées déclaraient
utiliser Internet pour rechercher des informations en santé.

Le Tableau 3 présente la répartition des réponses fournies par les 29 participants. Pour les
questions Q1 a Q3 et Q7, les participants ont répondu « trés facile » et « facile », dans une
fréquence variant de 82,7 % a 89,9 %. Seules de petites fractions du contingent de participants ont
répondu « tres difficile » aux questions Q2 et Q3 avec une fréquence variant de 3,4 % a 6,9 %.
Pour les questions Q4 a Q6, les réponses des participants couvraient tous les choix de réponses
possibles, avec une fréquence de données manquantes variant de 6,9 % a 10,3 %. Pour les Q8 a
Q10, les participants n’ayant pas répondu étaient plus nombreux (> 15 %), avec une fréquence
variant de 20,6 % a 24,1 %. Pour I’ensemble du questionnaire, on peut observer un effet plancher
pour les catégories de réponse « trés facile » avec > 15% de répondants.

Pour les questions sur la demande d’aide (Q11 a Q14) ayant une modalité de réponse
dichotomique — « oui » ou «non» —, les résultats sont partagés avec 44,8 % de I’échantillon
répondant avoir besoin d’aide pour utiliser les informations et comprendre ce qui est bon pour leur
santé.

Le Tableau 4 présente les corrélations estimées entre les items du questionnaire. Une
corrélation fortement supérieure a 0,7 a été obtenue entre Q1 et Q3 (r=0,84), Q8 et Q9 (r =0,79),
Q10 et Q8 (r=0,94), p<0,05. Une corrélation légeérement supérieure a 0,7 a été obtenue entre Q5
et Q6, Q9 et Q10, Q13 et Q14. Une corrélation trés haute a été obtenue entre Q8 et Q10 (r = 0,94)
p<0,05.

L’estimation de 1’alpha de Cronbach : a= 0, 90, IC 95% [0,78 — 1,03].

Le taux de résultats manquants > 15% et une redondance (r = 0,94, p<0,05) concernant les
items 8 a 10 (le pouvoir d’agir lors de consultation a distance) ont nécessité de rediscuter
I’évaluation de I’applicabilité de la question aux deux populations au sein du comité de recherche.
Les items ont été conservés pour leur pertinence dans la pratique clinique de téléconsultation.

L’outil Lisane (voir Annexe I) mis au point dans le cadre de la présente étude comporte 14

items (dont 3 optionnels) et 5 dimensions.
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Tableau 1

Caractéristiques sociodémographiques de I’échantillon (n=29)
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Médiane Q1 Q2
Age (n=28) 58 46 69
n %

Genre (n=29)

Homme 15 51,7

Femme 14 48,3

Non-binaire - -
Pays (n=29)

Suisse 17 58,6

Canada 12 41,4
Nationalités en Suisse (n=17)

Suisse 10 58,8

Autre 7 41,2
Nationalités au Canada (n=12)

Canadienne 11 91,6

Autre 1 8,4
Langue maternelle en Suisse (n=16)

Frangaise 10 62,5

Autre 6 37,5
Langue maternelle au Canada (n=12)

Francgaise 12 100
Niveau d'éducation en Suisse (n=17)

Primaire 3 17,6

Secondaire 2 11,8

Apprentissage 5 29,4

HES-HEC 1 5,9

Université 4 23,5

Autres 2 11,8
Niveau d'éducation au Canada (n=12)

Formation professionnelle 1 8,3

Diplome d'études collégiales 1 8,3

Baccalauréat 4 33,4

Maitrise ou Doctorat 6 50
Revenus Suisse par mois (n=17)

0 et 2000 CHFr 2 10,6

2001 et 4000 CHFr 6 35,1

4001 et 6000 CHFr 2 10,6

6001 et 8000 CHFr 1 5,7

8001 et 10 000 CHFr 1 8,7

Préfere ne pas répondre 5 29,3
Revenus Canada par an (n=12)

Moins de 20 000 CAD 3 25

20 001 et 40 000 CAD 1 8,3

40 001 et 60 00 CAD 2 16,7

60 001 et 80 000 CAD 3 25

80 001 et 100 000 CAD 1 8,3

Préfere ne pas répondre 2 16,7

Notes. Q1 : quartile inférieur; Q2 : quartile supérieur; % : pourcentage; n : nombre d’observations; HES : Haute Ecole

Supérieure; HEC : Haute Ecole de Commerce.
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Tableau 2

Maladies chroniques autorapportées par les participants (n=29)
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Depuis quand la problématique

est-elle présente ?

<5ans >5ans
Hypertension 3 9
Autres troubles cardiovasculaires 1 5
Diabéte 1 8
Hypercholestérolémie 4 8
Obésité - 8
Cancer (variés) - 4
Asthme 1 2
Autres problemes du systéme respiratoire 1 2
Troubles ostéoarticulaires 7 21
Céphalées - 6
Autres troubles neurologiques 2 5
Troubles du systéme gastro-intestinal 1 3
Autres conditions cliniques (troubles psychologiques, complications 1 11

postopératoires, dépendances, troubles du sommeil)
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Tableau 3

Présentation des résultats manquants et de la répartition de réponses (n=29) par catégorie de réponse de Lisane

Résultats Trés Facile Difficile Trés
Questions manquants facile n(%) n(%) difficile
n (%) n (%) n (%)
Quand j’utilise un ordinateur, un téléphone portable et/ou
une tablette :
1. Je sais me servir du clavier. 0 19(65,6) 7(24,1) 3(10,3) 0
2. Je sais utiliser les liens sur les sites Internet. 0 19(65,6) 7(24,1) 1(3,4) 2(6,9)
3. Je sais utiliser une messagerie. 0 21(72,5) 5(17,2) 2(6,9) 1(3,4)
Quand je cherche des informations sur la santé sur Internet :
4. Je peux trier les informations et faire des choix. 3(10,3) 10(34,5) 11(38,0) 5(17,2) 0
Quand je lis des informations sur la santé :
5. Je peux tout comprendre. 2(6,9) 11(38,0) 10(34,5) 6(20,6) 0
6. Je peux utiliser ces informations pour décider comment
mieux gérer mes probleéemes de santé dans mon 3(10,3) 9(31,3) 12(41,2) 5(17,2) 0
quotidien.

Quand j'envoie un message a mon médecin, ou a mon
infirmiére ou a mon infirmier :
7. Je partage des informations privées. 3(10,3) 15(51,5) 9(31,3) 2(6,9) 0
Quand je consulte a distance :
8. Je peux poser des questions et expliquer mon probleme
de santé.
9. Je peux donner mon avis, dire comment je me sens, et
partager mes émotions.

6(20,6)  8(27,9) 12(41,2) 3(10,3) O

6(20,6)  9(31,3) 7(24,1) 6(20,6) 1(3,4)

10. Je comprends ce qui est bon pour ma santé. 7(24,1) 7(24,1) 13(44,9) 2(6,9) 0
Résultats Oui Non
manquants  n (%) n (%)

Des fois, je dois demander de I'aide a ma famille, a mes amis
ou a des spécialistes de la santé :
11. J'ai besoin d’aide pour utiliser un ordinateur, un
téléphone portable ou une tablette.
12. Sur Internet, j’ai besoin d’aide pour trier et choisir les
informations sur la santé.
13. J'ai besoin d’'aide pour savoir comment utiliser les 1(3,5) 13(44,8) 15(51,7)

informations trouvées sur la santé.
14. J'ai besoin d’aide pour comprendre ce qui est bon pour

ma santé.

0 6(20,6) 23(79,4)

1(3,5) 7(24,1) 21(72,4)

0 13(44,8) 16(55,2)
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Tableau 4

Matrice de corrélations entre les items du questionnaire Lisane
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Qi Q2 Q3 Q4 Q5 Q6 Q7 Qs Q9 Q10 Q11 Q12 Qi3 Qi4
Q1 1,00
Q2 0,56* 1,00
Q3 0,84* 0,50* 1,00
Q4 0,65* 0,60* 0,55* 1,00
Q5 0,52* 0,46* 0,41* 0,64* 1,00
Q6 0,34 0,27 022 0,69* 0,70* 1,00
Q7 040* 0,57* 0,45* 0,63* 0,39* 0,41* 1,00
Q8 0,58* 0,63* 0,57* 0,69* 0,61* 0,57* 0,65* 1,00
Q9 0,62* 0,58* 0,63* 0,61* 0,29 0,48* 0,63* 0,79* 1,00
Q10 0,55* 0,55* 0,54* 0,59* 0,54* 0,56* 0,63* 0,94* 0,75* 1,00
Q11 0,22 0,15 0,29 -0,14 0,11 -0,11 -0,05 O 0,07 -0,13 1,00
Q12 0,34 0,28 037 022 032 034 034 0,28 0,41* 0,16 0,59* 1,00
Q13 0,37* 0,25 0,51* 0,27 0,23 033 0,17 0,36 0,35 0,28 0,38* 0,66* 1,00
Q14 0,39* 0,21 0,38* 0,40* 0,45* 0,48* 0,12 0,35 0,27 0,28 0,39* 0,50* 0,71* 1,00
Notes. Q1 a Q14 : les questions testées; le coefficient de corrélation r représente le tau-b de Kendal;

* : corrélation statistiguement significative (p<0,05).
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DISCUSSION

L’outil Lisane est a considérer comme la version préliminaire d’une mesure autorapportée
de la LSN des personnes s’adaptant & une maladie chronique et utilisant les TIC. Il vise a mesurer
la LSN incluant le pouvoir d’agir, reflétant ainsi ’utilisation actuelle des TIC par les patients
(Délétroz, 2024).

Trois des quatre options de réponse, c’est-a-dire a I’exception de ’option « trés difficile »,
ont été choisies par les participants. Ainsi, ’hétérogénéité de I’échantillon de population est
suffisamment conséquente pour évaluer les distributions de réponses (de Vet et al., 2011). Nous
avons observé un effet plancher démontrant que la plupart des réponses se situaient déja dans
I’extréme de I’échelle (tres facile) en indiquant 1’absence de difficulté pergue pour les habiletés
mentionnées. En examinant les items individuels, nous avons observé un grand nombre de données
manquantes pour les questions du pouvoir d’agir (Q8 a Q10). Une colinéarité a également été
décrite entre Q8 et Q9 (r= 0,79, p<0,05), et Q8 et Q10 (r = 0,94, p<0,05). L’utilisation des TIC par
les patients n’est probablement pas une pratique universelle dans cet échantillon binational. Il nous
semble cependant pertinent de conserver les questions ciblant le pouvoir d’agir lors de consultation
a distance d’un point de vue clinique, car elles représentent une stratégie d’adaptation potentielle
pour les patients. Afin de clarifier ce point, nous devons envisager des mesures psychométriques
de la validité structurelle (p. ex. : analyse factorielle) afin de pouvoir cibler plus précisément les
items a enlever (de Vet et al.). De fait, pour ne pas exclure le possible recours, a plus ou moins long
terme, aux soins en ligne par les participants, nous choisissons de mettre les items individuels a
choix optionnel.

L’utilisation des mesures autorapportées par les patients (PROM, pour Patient-Reported
Outcome Measures) dont les propriétés de mesure sont inadéquates ou inconnues, ou en-dehors du
contexte prévu a déja été critiquée (DeFrank et al., 2015; Hansen et al., 2021). En 2022, Délétroz
et al. mettaient en évidence que le taux de non-réponse, les effets plafond et plancher ainsi que
I’identification de la redondance des items, bien qu’ils soient des éléments importants du
développement d’un PROM (Terwee et al., 2018), ne sont que trés rarement rapportés dans les
¢tudes publiées (Délétroz et al.). Seules trois études sur 42 articles mentionnent les effets plancher
et plafond : celle de van der Vaart et al. (2011) (n=189) et celle de Shiferaw (2020) (n=187) relévent
que I’effet plancher et I’effet plafond sont jugés « acceptables »; celle de Lin et al. (2020) (n=388)
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rapporte un effet plancher de 1,0 % et un effet plafond a 2,8 %. Ce critére est intéressant, car les
effets de plancher et de plafond peuvent indiquer une validité de contenu insuffisante et entrainer
un défaut de fiabilité (Mokkink et al., 2018). De plus, la revue systématique de Gram et al. (2023)
reléve que 27 des 30 mesures PROM (90 %) présentaient des propriétés de mesure inadéquates
pour la validité du contenu (entrevue cognitive et autres tests pilotes), une constatation compatible
avec nos résultats. Le taux de non-réponse, les effets plafond et plancher ainsi que I’identification
de la redondance des items sont décrits comme des critéres importants entrant dans I’évaluation
des réponses fournies ou non par les participants répondant au questionnaire (de Vet et al., 2011).
En effet, des études antérieures ont fait état d’un décalage entre I’interprétation des patients, et
donc leur réponse, et la signification prévue du PROM (Barr et Elwyn, 2016). La cohérence peut
étre améliorée en procédant a des tests sur le terrain dans différents contextes (Howie et Bagnall,
2017; Terwee et al.; Wiering et al., 2017). Dans notre étude, en incluant deux groupes de patients
hétérogenes (Petkovic et al., 2015) en Suisse et au Québec, nous avons pu tester le remplissage du
questionnaire « en ligne » en utilisant les tests requis sur un petit échantillon avant d’envisager une
¢tude de la validité de I’instrument.

Nous relevons également des données manquantes qui ont réduit le taux de réponse de
I’échantillon, ce qui nuit a la valeur, a I’utilité et a la généralisation des informations collectées.
La qualité et la clarté de I’information (c’est-a-dire faciles a lire et & comprendre) sont impératives
(Ruel et al., 2018). Lisane est un PROM générique, c’est-a-dire qu’il mesure des concepts de santé
pertinents pour un large éventail de groupes de patients, ce qui permet de les agréger et de les
comparer dans des conditions et des contextes variés (Ellis et al., 2022). Ainsi, le contenu des
questionnaires auto-administrés doit présenter une information précise et conforme en suivant les
recommandations de santé et en matiére de littératie en santé pour la population cible (Lee et al.,
2022; Oliffe et al., 2020). Il est également primordial que les personnes répondent en toute

honnéteté, sans étre influencées par des tiers (Vésteinsdottir et al., 2019).
POINTS FORTS, LIMITES ET RECHERCHES FUTURES

La présente étude décrit les résultats du test sur le terrain concernant le remplissage du
questionnaire par les patients, une étape d’intérét pour finaliser le développement de 1’instrument

Lisane (American Educational Research Association [AERA] et al., 2014). L’échantillon de taille
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limitée (25 a 50 individus) (de Vet et al., 2011) représentait une grande diversité culturelle avec
plus de 10 origines différentes, ce qui a dés lors permis une diversité dans le processus de
compréhension du questionnaire. Nous reconnaissons que 1’échantillon peut avoir été biaisé en
faveur de personnes plus familiarisées avec I’informatique en proposant un PROM a remplir « en
ligne ». La petite taille de 1’échantillon (n=29) était inadéquate pour une €valuation de la fidélité
(I’alpha de Cronbach).

Une prochaine étape de 1’étude avec un échantillon plus grand et plus varié sera nécessaire
pour évaluer les propriétés psychométriques de fidélité et validité du score de I’outil Lisane (AERA
et al.,, 2014). Ainsi, des échantillons plus grands doivent étre calculés sur la base des
recommandations relatives aux analyses psychométriques, a savoir que 5 a 10 sujets par item sont
nécessaires pour réduire I’effet aléatoire de I’échantillonnage (Rutherford, 2017; Mokkink et al.,
2018). Les études sur la validité du contenu fournissent des preuves de la qualité méthodologique
du PROM. Il importe donc de décrire de maniere transparente les limites méthodologiques des tests

sur le terrain en ce qui concerne la mesure de la LSN dans les soins.
IMPLICATIONS POUR LA PRATIQUE

La LSN est un prérequis a toute intervention « en ligne » de coaching, d’éducation a la santé
ou de promotion de la santé, que ce soit dans la vie quotidienne, a domicile ou dans les milieux de
soins. Une des conditions préalables a une utilisation des ressources numériques pour la santé est
de dépister les personnes soignées qui ont une faible LSN. En effet, celles-ci pourraient ne pas
avoir acces aux soins par manque de connaissances ou compétences. Il importe donc de poursuivre

le développement de I’instrument Lisane en vue de I’intégrer dans la pratique clinique courante.
CONCLUSION

Le questionnaire auto-administré Lisane évalue le niveau de LSN des personnes adultes
vivant avec une maladie chronique et qui utilisent les TIC pour avoir ou communiquer de
I’information de santé. Cette mesure de LSN inclut les capacités d’adaptation, dont le pouvoir
d’agir, nécessaires a I’utilisation quotidienne des ressources numériques par les patients. Il faut

relever que malgré un effet plancher et I’indication de redondance de certains items, 1’outil a une
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bonne évidence préliminaire de cohérence interne. Ce nouveau questionnaire, développé par et

pour les patients, semble étre un outil prometteur qui nécessite une validation plus poussée.
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Annexe |

Questionnaire Lisane (version préliminaire frangaise)

Carole Délétroz, Université Laval & HESAV Haute Ecole de Santé Vaud, HES-SO
Haute école spécialisée de Suisse occidentale

carole.délétroz@hesav.ch

QUESTIONNAIRE POUR EVALUER LA CAPACITE A UTILISER LES
INFORMATIONS ISSUES DES RESSOURCES NUMERIQUES POUR
PRENDRE DES DECISIONS POUR LA SANTE

Notre but est de comprendre comment vous utilisez les informations sur la santé pour
prendre des décisions.

Les informations numériques sur la santé comprennent :
e Le dossier électronique du patient
e Les applications de santé (apps) installées sur votre téléphone portable
e Les informations sur la santé trouvées sur Internet
e Les conseils de santé en ligne ou a distance

e Les consultations médicales en ligne ou a distance
Ce questionnaire est anonyme.
Cela veut dire: vous ne donnez pas votre nom. Personne ne sait que c’est vous.

Vous devez répondre a toutes les questions.

Si vous avez envie, vous pouvez ajouter un commentaire a la fin.

Date : Code:

2024 C Délétroz, C Bienvenu, A-L Kaufmann, M Sasseville, S Amil, A Rouquette, P Bodenmann, M-P Gagnon.



ISSN 2561-7516

Je mets une marque pour dire quand c’est « tres facile », « facile », « difficile », ou «
tres difficile ».
Je dois choisir une seule réponse.

Quand j'utilise :
e un ordinateur
e un téléphone portable

e une tablette

1. Je sais me servir du clavier.

Cela veut dire : je peux taper des mots ou des phrases.

Pour moi, c'est : Facile Difficile Trés difficile
Trés facile
O O O O

2. Je sais utiliser les liens sur les sites Internet.
Pour moi, c'est : Facile Difficile Trés difficile
Trés facile
O O O @)

3. Je sais utiliser une messagerie.

Cela veut dire : je peux écrire un e-mail ou un message instantané.

Pour moi, c’est : Facile Difficile Trés difficile
Trés facile
O O @) @)

Quand je cherche des informations sur la santé sur Internet

4. Je peux trier les informations et faire des choix.
Pour moi, c’est : Facile Difficile Trés difficile
Trés facile
O O O @)

Quand je lis des informations sur la santé, par exemple :

. sur les signes et I'évolution d’'une maladie

o sur les médicaments a prendre pour soigner une maladie
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5. Je peux tout comprendre.

Cela veut dire : les mots sont simples, les phrases sont courtes, tout est

clair.

Pour moi, c'est : Facile Difficile Trés difficile
Trés facile

O O @) O

Je peux utiliser ces informations pour décider. Par exemple, je peux faire
des choix pour :

e manger mieux
e bouger plus

e étre bien avec mes émotions

Pour moi, c’est . Facile Difficile Trés difficile
Trés facile
O O O O
Quand j'envoie un message a mon médecin, ou a mon infirmiére
7. Je partage des informations privées, par exemple :
e mon nom
e mon age

e mon adresse

Pour moi, c'est : Facile Difficile Trés difficile
Trés facile
O O O O

J’ai déja consulté a distance, par exemple :
e en visioconférence
e par appel vidéo Oui Non
e avec une application de santé @) O
e par échange d’e-mails

Si oui

8. Je peux poser des questions et expliquer mon probléme de santé.
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Pour moi, c'est : Facile Difficile Trés difficile
Trés facile
o O e o

9. Je peux donner mon avis, dire comment je me sens, et partager mes
émotions.
Pour moi, c'est : Facile Difficile Trés difficile
Trés facile
@) O O O

10. Je comprends ce qui est bon pour ma sante.
Pour moi, c'est : Facile Difficile Trés difficile
Trés facile
O @) O O

Maintenant, je mets une marque pour répondre par « oui » ou par « non ». Je dois choisir
une seule réponse.

Des fois, je dois demander de I'aide a ma famille, @ mes amis ou a des professionnels de
sante.

11. Jai besoin d’aide pour utiliser un ordinateur, un téléphone portable ou une tablette.
Oui©O NonO

12. Sur Internet, j’ai besoin d’aide pour trier et choisir les informations sur la santé.
OuiO NonO

13. J’ai besoin d’aide pour savoir comment utiliser les informations trouvées sur la santé.
Oui©O NonO

14. J'ai besoin d’aide pour comprendre ce qui est bon pour ma santé.
Oui©O NonO
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15. Si je veux, je peux écrire un commentaire :

C’est fini, vous avez terminé de remplir le questionnaire. Merci beaucoup !

EY NC SA

“Le questionnaire Lisane : questionnaire pour évaluer la capacité a utiliser les informations
issues des ressources numériques pour prendre des décisions pour la santé (version
préliminaire frangaise) [document non publié]” de Carole Délétroz est sous licence CC by-
NC-SA 4.0
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