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* Les inegalites sociales de santé sont peu prises en consideration dans les
systemes de sante

* Importance des « communicative inequalities » dans les soins

- Au Canada, et dans plusieurs pays, la faible littératie est associée a la pauvreteé et
au non-recours aux soins préventifs

* Les barrieres sociales et culturelles nuisent a la qualité des soins et aux relations
de soins avec les professionnels de la sante

WHO, 2014; Marmot, 2010; Bohman 1996 cited by Scambler in Health and social
change 2002, p.143, Loignon, 2015



CONTEXTE

Les personnes vivant la pauvreteé et les enjeux de litteratie
sont surtout considérées comme des « objets de recherche ».

Les projets de recherche participative avec les personnes
« subissant » les inégalites sociales ont des retombees
multiples.

Charlebois, K., Loignon, C.*, (2014) L'implication des personnes vulnérables dans la recherche participative en soins de santé primaires : une revue de la
littérature, Global Health Promotion 21(3) :38-45

Bush, P., Pluye, P, Loignon, C., et al. (2017). A systematic review of qualitative and quantitative evidence on Organizational Participatory Research: toward
practice guidelines, Implementation Science. Oct 10;12(1):119
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IMPORTANCE OF PATIENT ENGAGEMENT

By Steven H. Woolf, Emily Zimmerman, Amber Haley, and Alex H. Krist
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Authentic Engagement Of Patients
And Communities Can Transform

Research, Practice, And Policy
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Evaluating patient and stakeholder
engagement in research: moving from
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theory to practice

Effectiveness Research

Despite the growing demand for research that engages stakeholders, there is limited Laura Esmail*!, Emily Moore’
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of helpful dehmtmns for key SPOR- related terms

Patient
An overarching term that includes individuals with personal experience of a
health issue and informal caregivers, including family and friends.

Patient Engagement

Meaningful and active collaboration in governance, priority setting, conducting
research and knowledge translation. Depending on the context, patient-
oriented research may also engage people who bring the collective voice of
specific, affected communities.

Patients are not always easily distinguishable from citizens. As noted in the following
definitions, CIHR takes an inclusive view of the term citizen as encompassing
patients, health system users as well as a wide range of organizations that represent
the interests of these individuals and groups.




IL ETAIT UNE FOIS...

... un programme de recherche centré sur les relations de soins des personnes
vivant des problemes de littératie en sante...

( )
Comite consultatif
HOMA 2009-2010

\_

LIENSS* 2015-

\_ Y,
*LIENSS=Litteratie en sante et services sociaux




OBJECTIFS DU PROJET

-1. [dentifier les besoins et les attentes en terme de soins
et services de sante des personnes qui ont un faible
niveau de littératie en sante;

* 2. Co-creer des solutions adaptees au sein du systeme
de sante dans trois villes (Quebec, Montreal, Saskatoon)



PARTENAIRES

* Organisations communautaires en alphabétisation:
- Atout-Lire, Québec
- Tour de Lire, Montreéal

* La Jarnigoine, Montréal



APPROCHE ET METHODES DE RECHERCHE

* Approche participative centree sur le transfert des
connaissances

 Methode de recherche: Digital Story Telling (videos temoignages
numeriques)




« DIGITALSTORYTELLING »

Digital storytelling («DST») : un processus
resultant en de courts videos autobiographiques
sur des themes importants pour les personnes
qui les realisent.

Raconter une histoire au « je » est une maniéere
de dire qu’on existe (Bissoondath 2007).

Biais ideologique : mettre en valeur la
personne qui s'exprime.



L’EXPERIENCE A QUEBEC

418 524-9353

Groupe populaire en alphabétisation.
35 ans d’existence.

Atout-Lire a ete cree par le Comite
des citoyens et citoyennes du
quartier Saint-Sauveur (CCCQSS)
suite a la prise en compte de besoins
exprimes.

L'enjeu de la participation a la vie
démocratique d'un groupe et au sein
de la societe a ete I'un des moteurs
pour la créeation d’Atout-Lire.




L’EXPERIENCE A QUEBEC

A Atout-Lire, le développement des aptitudes en lecture, en écriture et en calcul
s'inscrit dans une approche globale ou la democratie est a I’lhonneur. La
confiance en soi, I'autonomie et la participation constituent les valeurs
fondamentales de notre intervention. La réalite de notre groupe correspond a
celle des hommes et des femmes qui le composent, pour que se recrée chaque
jour un milieu de vie ou les besoins et les intéréts de chaque personne sont
consideres et respectés.

Ainsi, Atout-Lire est un lieu d'apprentissage mais aussi un lieu d'appartenance,
a l'intérieur duquel les personnes qui le frequentent expérimentent
I'engagement, lI'entraide et la démocratie.

Par le renouvellement de ses facons de faire, Atout-Lire contribue au
developpement des pratiques en alphabétisation.



L’EXPERIENCE A QUEBEC

L'empowerment au cceur des projets d’Atout-Lire.

Beaucoup de projets ont ete réalisés avec les
participantEs d'Atout-Lire depuis 1982.

A titre d’exemples, Mon carnet santé et la trousse
d’animation Prendre sa place ont éte realisés ces derniéeres
annees.

En 2018-2019, Atout-Lire travaillera, avec I'appui de divers
acteurs de la réegion de Québec, ala mise sur pied d'un
réseau afin de favoriser les collaborations dans le
domaine de la littératie et la sante.

Ce projet bénéficiera du travail effectué lors de la
réalisation de vidéos témoignages numeriques (Digital
storytelling).



L’EXPERIENCE A QUEBEC

* Huit adultes en démarche d'alphabeétisation ont participé au projet des videos numeriques.

* Des échanges entre les membres de ce comité de travail et les chercheures concernées ont eu
lieu chaque semaine durant quelques mois.

* Un lien de respect et de confiance s’est étabili.

* Voici quelques paroles qui témoignent de I'importance que les adultes en demarche
d'alphabeétisation accordent a leur travail sur différents sujets dont celui de la sante:

- « Quand on parle au monde, ¢a fait tomber des prejuges contre les gens qui ont de la
misere a lire et a ecrire. Ca fait comprendre que nous aussi on participe a la sociéete. Et |,
on est plus respecté. On agit pour que ¢a aille mieux pour tout le monde. On est tres fiers
de nous-mémes et de ce qu’on fait. On veut continuer a prendre notre place et aider les
gens qui ont de la misere a lire et a écrire pour qu'ils soient mieux traites dans la sociéete.
Ce qu’on fait aide les gens a developper leur confiance en eux. »



REFLECHIR ET AGIR ENSEMBLE

"\ En comite, on
1A reflechit ensemble.

On travaille ensemble pour
sensibiliser les gens et agir
sur les determinants
sociaux de la sante.

La, on est a I'Universite
Laval.
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SRAP | QUEBEC

* Développement d'un outil pour favoriser I'engagement en
recherche des personnes ayant un faible niveau de littératie*

 Comite d'usagers et de responsables OC
* Creation de caspules videos
* Outils sur le web pour recourir aux méthodes visuelles

*Projet soutenu par I'Unité Soutien du Québec et I'Initiative Patients Partenaires de la FMSS UdS



LA PAROLE A HUGUES ET JOSEE

* Visionnement des videos temoignage numeriques
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