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« Dés-élitiser » la recherche pour
favoriser I’équité en santé. Les
recherches participatives avec des
publics en situation de pauvreté en
santé publique

Christine Loignon, Sophie Dupéré, Baptiste Godrie et Caroline Leblanc

De nombreux obstacles a I'accés aux services de santé et aux services sociaux pour les
personnes en situation de pauvreté ont été documentés par des études canadiennes et
québécoises. Dans notre projet EQUisanTE (Loignon et al., 2015a ; Loignon et al., 2017) et
notre projet LIENSSS (Loignon et al., 2018), deux recherches participatives menées avec
des personnes en situation de pauvreté, en collaboration avec des organisations de la
communauté, nous avons pu mieux comprendre comment ces personnes font
I'expérience des barrieres géographiques, économiques, organisationnelles et
socioculturelles dans le systéme de santé. Ces projets de recherche ont aussi permis
d’impliquer les personnes dans la recherche de solutions pour remédier aux barriéres
d’acces aux soins et aux services de santé.

Dans le projet EQUIsanTE mené en partenariat avec ATD Quart Monde, les personnes en
situation de pauvreté et les professionnels de la santé ont été impliqués dans toutes les
étapes de la recherche de la définition de la question de recherche a la diffusion des
résultats auprés de différentes instances, dont I’Organisation des Nations Unies (ONU) en
2015 et en 2018. Ces cochercheurs de la communauté ont identifié trois barriéres qui
nuisent a 'acces et a la qualité des soins des personnes en situation de pauvreté : 1) les
conditions de vie des personnes en situation de pauvreté (état de salubrité et colit des
logements, défis d’accés a la saine alimentation, etc.) ; 2) la faible qualité des interactions
entre les professionnels de la santé et les personnes en situation de pauvreté; 3)la
complexité du systeéme de soins de santé. La contribution de cette étude découle du fait
que le devis de recherche participative favorisait un réle actif des personnes en situation
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de pauvreté dans le déploiement des changements de pratiques dans les organisations
locales de soins primaires, ce qui est rare (Loignon et al., 2017).

Dans le projet LIENSSS, mené en partenariat avec trois organismes d’alphabétisation, La
Jarnigoine, Atout Lire et Tour de Lire, les personnes vivant avec un faible niveau de
littératie (personnes analphabétes) ont exprimé a leur maniére des préoccupations
similaires. Elles ont expliqué avoir du mal a améliorer leur santé en raison de barriéres
d’accés aux services de santé, en déplorant notamment le temps réduit de consultation, le
manque d’écoute des médecins, le cofit pour prendre soin de sa santé, les « frais cachés »
dans les cliniques, les difficultés de prise de rendez-vous en ligne. Elles ont également
rapporté vivre de la stigmatisation et de la discrimination dans le systéme de santé du fait
de leur niveau de littératie. Ces expériences ont nui a ce que Dixon-Woods et ses
coauteurs appellent le phénomeéne de candidacy référant au sentiment de 1égitimité d’étre
recu et accueilli dans le systéme de santé (Dixon-Woods et al., 2006).

De maniére préoccupante, les personnes en situation de pauvreté et les membres de la
communauté ayant participé a ces deux projets ont rapporté que I'accés ardu a la saine
alimentation et I'environnement malsain participent aussi aux problémes de santé et
s’additionnent aux barriéres rencontrées dans le systéme de soins de santé. Ces
déterminants sociaux de la santé ont la particularité de s’inscrire dans leurs trajectoires
de vie sans qu'aucun d’eux ne soit totalement détaché de I'autre. Cela nous renvoie a
I'importance de penser la recherche en favorisant l'inclusion de la voix des personnes
concernées directement par la pauvreté et I'exclusion sociale afin d’intégrer toute la
complexité des situations vécues et que celle-ci se refléte dans les interventions de santé
publique.

Les bénéfices de I'implication des personnes qui expérimentent au premier chef les
barriéres systémiques d’acces a la santé dans le développement de recherches et/ou
d’interventions en santé sont documentés. Il est reconnu que les devis et les méthodes
participatives renforcent le pouvoir d’agir des communautés (Eng et al., 2018) et
permettent d’influencer plus efficacement les politiques de santé pour atteindre une
meilleure équité (Cacari-Stone et al., 2018; Belone et al., 2017). Pourtant, peu de
recherches au Canada interpellent activement les personnes marginalisées ou en
situation de pauvreté (Montesanti et al., 2017). Ainsi, en impliquant des personnes en
situation de pauvreté aux c6tés de décideurs, par exemple dans un projet de recherche, il
est possible de générer de nouvelles connaissances sur 'application des principes de
partenariat en recherche (ex.: la participation équitable des membres de la
communauté), une lacune majeure soulevée récemment par un groupe d’experts en
recherche participative (Allen et al., 2017).

La participation des usagers est désormais inscrite dans les orientations stratégiques des
établissements de santé et de services sociaux au Québec (MSSS, 2018). La coproduction
des services et des interventions de santé avec ces personnes est présentée comme
souhaitable dans ces documents, mais rarement explicitée ou mise en ceuvre avec des
effets documentés (Godrie, 2015 ; Montesanti et al., 2017). L'une des maniéres d’'impliquer
les usagers ou les membres de la communauté en situation de pauvreté dans I’élaboration
des interventions en santé publique consiste a les amener a participer a la co-
construction des interventions au travers des dispositifs de recherche. Toutefois, force est
de constater qu’une réflexion sur les enjeux éthiques et épistémologiques que cette co-
construction implique serait utile pour orienter les chercheurs et les membres de la
communauté.
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En nous basant sur I'expérience et les données issues des processus participatifs de deux
projets de recherche présentés précédemment, nous souhaitons aborder certains enjeux
éthiques et épistémologiques de la participation (et de I'absence de participation) des
personnes marginalisées a la recherche en santé publique. En nous inspirant des
principes de la recherche communautaire participative ou engagée envers la
communauté, nous proposerons quelques pistes pour « dés-élitiser » la recherche en
santé publique. Avant tout, nous présentons un état de situation des inégalités sociales
qui perdurent dans le systéme de santé québécois afin de justifier notre position
épistémologique sur la participation des personnes exclues de la société a la production
du savoir scientifique portant sur les interventions en santé les plus susceptibles de
contribuer a améliorer leur situation.

Un « systéme de santé malsain » pensé et réformé
sans la voix des exclus

Cette expression, « un systéme de santé malsain », a été employée récemment par une
personne en situation de pauvreté, membre d’ATD Quart Monde, qui participe a nos
recherches devant un décideur de 'ONU a Montréal pour exprimer ses difficultés de
navigation dans les soins de santé. Plus de 60 % des Canadiens sont confrontés a des
obstacles de navigation en santé, c’est-a-dire qu’ils éprouvent des difficultés majeures a
obtenir des renseignements et des services de santé, & comprendre et a agir
adéquatement en vue d’améliorer leur état de santé et a prendre eux-mémes les décisions
appropriées leur permettant d’améliorer leur santé (Ronson McNichol et Rootman, 2009).
La navigation en santé est étroitement liée a la littératie en santé qui est elle-méme un
déterminant important de la santé étroitement lié aux autres déterminants sociaux de la
santé au Canada (Conseil canadien de 'apprentissage, 2008). Une faible littératie en santé
engendre des cofits importants pour les personnes, les communautés et les systémes de
santé (Mitic et Rootman, 2012 ; Poureslami et al., 2016). Elle nuit aux capacités des
individus a surmonter les barriéres structurelles d’accés a la santé lides a
I'environnement bati et a 'accés aux services de santé notamment (Kickbusch, 2001). De
plus, une grande proportion de Canadiens ont un faible niveau de littératie, donc des
difficultés majeures de lecture et d’écriture (Conseil canadien de ’apprentissage, 2008)-
Au Québec, la situation est préoccupante, car 53 % des Québécois n’ont pas un niveau de
littératie optimale pour bien fonctionner et 19 % éprouvent de grandes difficultés en
lecture et en écriture (ISQ, 2015).

Ces défis touchent en plus grande proportion les personnes qui vivent dans un contexte
de défavorisation socioéconomique. C’est le cas notamment des personnes qui ont des
emplois mal rémunérés ou qui bénéficient de I'aide sociale, qui ont de faibles niveaux de
scolarité et maitrisent peu l'anglais ou le francais. Ces personnes sont les plus
susceptibles de vivre des difficultés d’acces aux services dans le systéme de santé. Elles
cumulent plusieurs conditions chroniques de santé tout en bénéficiant peu des
interventions de santé publique et des soins primaires, ce qui les expose a une
détérioration de leur santé et a une mortalité précoce (Loignon et al., 2015b).

Les interventions en santé publique, notamment en soins primaires de santé, peuvent
contribuer a renforcer les barriéres d’accés a la santé et participer a la stigmatisation des
usagers et des membres de la communauté en situation de pauvreté, tout comme elles

Ethique publique, vol. 20, n° 2| 2018



« Dés-élitiser » la recherche pour favoriser I'équité en santé. Les recherche...

peuvent contribuer & améliorer leur accessibilité et leurs conditions de vie. Les
interventions en santé (santé publique et soins et services sociaux) prennent rarement en
considération les difficultés de navigation en santé des usagers et des membres de la
communauté en situation de pauvreté, que I'on affuble parfois des termes « complexes »
ou « difficiles a rejoindre ». Ces interventions intégrent peu les interactions qui existent
entre un environnement biti délétére ou favorable et les capacités des individus a
accéder a la santé dans la communauté, incluant I’accés aux services de santé. De plus, ces
interventions et les études sur les résultats de ces mémes interventions intégrent peu la
perspective des personnes marginalisées sur leurs défis de navigation en santé, car ces
derniéres sont difficiles a recruter et exclues de la plupart des études, notamment celles
qui reposent sur les bases de données administratives en santé ou des questionnaires
autoadministrés (Potvin, Moquet et Jones, 2010). Ceci est d’autant plus important que nos
travaux ont révélé que les personnes en situation de pauvreté portent le fardeau et le
regard réprobateur et vivent de la discrimination (enacted stigma) (Scambler, 2004) avec
les professionnels du systéme de santé parce qu’elles n’arrivent simplement pas a
répondre aux exigences de l'autogestion de la santé, prises dans la boucle d’une
trajectoire de vie difficile et n’ayant pas acces a une alimentation ou a un logement sain.

Au Québec, des inégalités sociales de santé importantes persistent entre différents
groupes sociaux (Boisvert, 2012; Hyppolite, 2012). Certains quartiers des villes de
Montréal et de Québec, au Canada, présentent des taux de pauvreté dépassant le seuil de
40 % retenu pour définir les zones de trés forte concentration de la pauvreté (Séguin et al.,
2017). L’espérance de vie des citoyens habitant les quartiers défavorisés est de onze ans
inférieure a celle des citoyens habitant les quartiers favorisés (Agence de la santé et des
services sociaux de Montréal, 2011). En 2016, une personne vivant seule qui recevait des
prestations d’aide sociale disposait d’environ la moitié du revenu nécessaire pour couvrir
ses besoins de base. Méme les personnes qui recevaient des prestations du programme de
Solidarité sociale - pourtant reconnues comme ayant des « contraintes a I'emploi » - ne
percevaient pas un revenu suffisant pour sortir de la pauvreté (CEPE, 2017).

La situation est d’autant plus préoccupante qu’au Québec, la santé publique, les services
sociaux et de santé de méme que les systémes d’éducation et d’aide sociale ont subi des
réductions budgétaires majeures simultanées imposées par les gouvernements néo-
libéraux successifs. Ces politiques ont été décriées par de nombreux acteurs de santé
publique pour étre déconnectées des besoins et des réalités des populations et venir
compromettre la santé des personnes ou des groupes sociaux les plus précaires de la
société québécoise. La priorité est accordée au médico-hospitalier au détriment de la
prévention, de la promotion de la santé, des services sociaux, des services adaptés aux
personnes en situation de pauvreté des services a domicile et des organismes
communautaires, et ce, malgré des évidences scientifiques solides sur les solutions pour
contrer les inégalités sociales de recours aux soins et aux services notamment. Alors que
nous assistons a I'effritement des lieux ou les patients peuvent avoir un certain niveau
d’influence sur le plan de la gouvernance en santé, la recherche en santé publique
impliquant la participation des membres de la communauté s’avére une avenue pour
améliorer I’équité en santé (De Koninck et al., 2018).
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Enjeux éthiques de la participation ou de I'absence de
la participation

La recherche en santé publique, en particulier celle visant a déterminer et a réduire les
inégalités de santé, peut retirer des retombées positives de la participation authentique et
soutenue des membres de la communauté directement touchés par les inégalités sociales.
Les effets positifs de la recherche participative ont été largement documentés ces dix
derniéres années a I'international : réductions des inégalités de santé, pratique réflexive,
meilleure validité externe des résultats de recherche, recherche centrée sur les besoins
culturels et sociaux des communautés, changement organisationnel, etc. (Wallerstein et al
., 2018 ; Bush et al., 2018 ; de las Nueces et al., 2012) Selon une récente revue systématique
de littérature, 88 % des projets impliquant des populations vulnérables ont eu les
retombées positives suivantes: meilleurs résultats en termes de niveau de santé, de
littératie en santé et d’accés aux services de santé (Cyril et al., 2015).

La littérature sur le sujet fait également état de deux enjeux éthiques majeurs concernant
les recherches participatives : la participation accessoire des chercheurs sans formation
professionnelle de recherche, qui peuvent dans certains cas se retrouver sans réel
pouvoir décisionnel dans le processus de recherche; et la mise sur pied de projets
désincarnés des besoins et des expertises des communautés sollicitées.

Les processus participatifs de recherche, des phases initiales de la recherche a la diffusion
des résultats aupres des décideurs, offrent pourtant différentes possibilités d’impliquer
les usagers et membres de la communauté vivant en situation de pauvreté dans
I’élaboration des interventions en santé publique. Mais nous disposons de peu de données
publiées sur ces processus, car certains chercheurs hésitent a publier sur les défis
méthodologiques et éthiques rencontrés. Certains avancent que les conditions de
production de savoirs scientifiques (biais de publication scientifique, barriéres de
financement, pression de performance scientifique, etc.) seraient en jeu, car la crédibilité
des chercheurs pourrait étre entachée (Lenette et al., 2019).

Dans ce contexte, il s’avére pertinent de réfléchir aux processus d’inclusion des citoyens
et des communautés qui subissent les inégalités sociales dans les dispositifs de recherche
qui se veulent porteurs de changements et de politiques publiques favorables a la santé et
a I’équité. Cela dit, le mouvement mondial d’engagement en recherche des patients qui se
déploie au Canada depuis 2014 sous I’égide de la Stratégie de recherche axée sur les
patients, soutenue par les Instituts de recherche en santé du Canada et ailleurs dans le
monde au travers d'INVOLVE (Angleterre) et de PCORI (Etats-Unis) s’est graduellement
institutionnalisé ces derniéres années au sein des instances universitaires et des
organismes subventionnaires contribuant a la recherche en santé. Au Québec, ce
développement s’est surtout déployé par des projets de recherche sur les soins de santé
en impliquant des patients « privilégiés » ayant une condition de santé ou une maladie et
pour lesquels on exige qu’ils soient « partenaires » de leurs soins, la plupart étant
éduqués et/ou aisés et surtout bénéficiant d’'un accés aux soins. Peu de remise en
question a eu lieu a propos du niveau de participation des « non-patients », ces usagers
qui ne bénéficient pas des soins ou qui ont un rapport complexe a la santé ou a la maladie
en raison de leurs conditions sociales. Nous pensons que cela pave la voie a un débat sur
la contribution des acteurs et des chercheurs en santé publique impliqués avec ces
usagers dans des projets de recherche pour réduire les inégalités sociales de santé.
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Certains de ces acteurs et chercheurs se sont engagés ou s’engagent dans ce mouvement
notamment par des recherches communautaires participatives. En revanche, il existe peu
de ponts ou d’échanges d’expertises entre la recherche et I'intervention sur les soins
primaires et la recherche et I'intervention sur les déterminants sociaux de la santé (que
I'on oppose souvent d’ailleurs) et surtout, il existe peu de structures qui soutiennent les
capacités et le financement de la recherche en santé publique, impliquant la participation
des usagers et membres de la communauté subissant les inégalités sociales.

La recherche engagée envers la communauté, la recherche participative communautaire
ou la recherche-action participative sont des devis reconnus mondialement pour
favoriser 'engagement en recherche des membres de la communauté afin de réduire les
inégalités sociales de santé et contribuer ainsi au changement social. (Wallerstein, 2018 ;
Cyril et al., 2015). Malgré le fait que plusieurs chercheurs mettent en avant de tels
dispositifs de recherche pour influencer les interventions et les politiques publiques
favorables en santé, nous disposons encore de peu de connaissances scientifiques sur ce
type de recherche engagée envers la communauté. Il y a une utilisation un peu abusive du
terme recherche participative que I'on utilise a toutes les sauces. Nous trouvons une telle
diversité d’approches de recherche participative ou partenariale avec des degrés forts
différents d’engagement des personnes, des valeurs et des finalités fort différentes, si
bien qu'il est difficile d’apprécier les effets de la recherche participative, les dispositifs et
les méthodes optimales. D’ailleurs, des revues récentes ont constaté que les recherches
dites participatives sont en fait davantage de nature consultative que réellement
participative (Tierney, et al., 2016). Certains membres du public seraient condamnés a
n’étre considérés que des publics « faibles » (weak public) et ainsi a n’étre que peu présents
en recherche ou n’avoir que peu d’influence auprés des chercheurs ou des décideurs
(Gibson, Welsman et Britten, 2016).

Une recherche engagée devrait permettre une participation active, équitable et réelle des
personnes pour éviter leur instrumentalisation et permettre I'expression et la prise en
compte de la diversité de leurs points de vue et savoirs (Carrel, 2017). McCoy dénonce a
juste titre que la participation du public a la recherche implique souvent les personnes
jugées les plus compétentes et disposées a participer a la recherche en raison de leur
scolarité (les personnes titulaires d'un dipléme universitaire, notamment), de leur
situation financiére (le fait de pouvoir avancer les dépenses associées a leur participation)
et du contexte (avoir accés a un transport, par exemple) (2018). Pour ces raisons, certains
chercheurs évoquent le risque de participation accessoire ou symbolique (tokenistic) dans
les projets qui impliquent les personnes membres du public ou de la communauté.
(Domeck, 2014; Charlebois et al., 2014). D’autres chercheurs soulignent que la
participation authentique et qui répond aux attentes des partenaires de la communauté
est également menacée par les contraintes des institutions universitaires et des exigences
des organismes subventionnaires. A titre d’exemple, les critéres de rédaction des
demandes et la durée des financements ne seraient pas adaptés respectivement au
contexte des projets de recherche en partenariat et au temps nécessaire au
développement d’'un partenariat avec les membres du public (Young et Wabano, 2018 ;
Dupéré et al., 2017).
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Dés-élitiser la recherche en santé publique : une piste
épistémologique

La recherche participative ou engagée envers la communauté repose sur la prémisse que
la production des savoirs scientifiques ne doit pas étre I'apanage unique de chercheurs
universitaires (Wallerstein, 2018). Elle doit permettre aux membres de la société qui ont
une histoire de discrimination ou de colonisation de s’affranchir de ces processus
d’exclusion sociale, et de participer activement a la recherche pour transformer leur
communauté et améliorer I'équité sociale. Ce processus est incarné par le concept de
décolonisation de la recherche (decolonize research) introduit par Smith (1999). Cette
chercheure a contribué a infléchir un positionnement idéologique chez ses pairs en ce qui
trait au réle de la science dans la société. Ce concept implique de mener des recherches
en respectant les valeurs et les coutumes des peuples autochtones et en évitant
I'instrumentalisation (Wallerstein, 2018 : 355). Plus radicalement, ce concept est porteur
d’une recherche qui se fait en collaboration avec les membres de la communauté et donc
d’une recherche engagée envers sa ou ses communautés, en partant de leurs besoins et de
leurs préoccupations et non de ceux des chercheurs ou des décideurs en santé publique.
Ce cas de figure, comme nous I'avons vu précédemment, apparait rarissime.

Le terme de décolonisation de la recherche renvoie donc a un ensemble de valeurs,
comme la propriété des données par les collectivités partenaires des projets de recherche,
et de méthodologie pour co-interpréter les données ou les diffuser de maniére conjointe.
Ce terme inclut aussi la possibilité, le droit au désaccord sur I'interprétation des données
de recherche, qui permet aux chercheurs de conserver leur liberté universitaire et aux
communautés de préserver leur droit a I'interprétation. Dans ce cas, les publications
visent a faire état des désaccords d’interprétation plutdt qu’a les gommer de maniére
artificielle pour faire prévaloir uniquement le point de vue des universitaires (Schnarch
et FNCNAHO, 2004).

Puisque le terme de décolonisation a été forgé pour désigner la réalité de la recherche
participative avec les communautés autochtones, nous choisissons quant a nous de parler
de processus de « dés-élitisation » de la recherche. Ce processus renvoie a différentes
dimensions, notamment celle de recourir aux méthodes adaptées aux intéréts, aux
valeurs et aux capacités des personnes ainsi qu’aux méthodes qui ont été développées par
les communautés pour réfléchir sur leurs conditions de vie et de santé. Ces méthodes
telles que le croisement de savoirs, une méthode développée par le mouvement ATD
Quart Monde, doivent se tailler une place dans la recherche (De Laat, 2016).

Nous avons eu recours au croisement des savoirs durant le projet EQUIsanTE. Cette
méthode met en place les conditions nécessaires de la rencontre et du dialogue entre
trois sources de savoir : les savoirs universitaires et théoriques, les savoirs d’action et
d’engagement et les savoirs expérientiels. Un des principes fondamentaux du croisement
des savoirs est de permettre un travail continu de réflexion et de co-construction de
savoirs en groupes de pairs pour ensuite produire un résultat commun. Cela permet
d’amenuiser les rapports inégalitaires qui peuvent souvent survenir lorsque la parole des
personnes défavorisées ou marginalisées est, par exemple, moins valorisée dans I’espace
public ou lorsque les personnes sont moins habituées a prendre la parole devant d’autres
personnes au statut social privilégié (Carrel, 2017). Cette méthode a eu des retombées
multiples que nous avons décrites ailleurs (Loignon et al., 2017).
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D’autres chercheurs ont souligné que l'inclusion des populations marginalisées dans un
processus de recherche permettait d’obtenir des données plus pertinentes, d’améliorer la
validité des instruments de recherche et de tester la faisabilité de I'étude pour que les
données soient viables dans le « monde réel » (Sheridan et al., 2017). Par contre, il peut
s’avérer difficile de croiser les différents savoirs et d’opter pour une méthode
participative en recherche. L’écart entre les statuts socioculturel, économique et
politique peut engendrer des tensions lorsqu’on améne différents acteurs a interagir. Les
relations de pouvoir liées a la classe sociale peuvent devenir un enjeu marquant. Il peut
étre complexe de concilier les besoins des chercheurs avec ceux des « participants co-
chercheurs » ou ceux des membres de la communauté a la recherche (Sheridan et al.,
2017). Il n’est pas rare que les membres de la communauté se sentent impressionnés par
le statut des professionnels et des décideurs, et qu'ils prétendent devoir étre formés pour
étre entendus (Favre, Lainard et Loiseau, 2012). C’est dans cette optique qu'il faut
considérer la participation active des membres de la communauté comme levier afin de
réduire la distance sociale et créer une rencontre qui permet de comprendre ou de réunir
ces deux types d’acteurs qui ont des logiques ou des visions du monde différentes.

On ne peut résoudre les problémes d’une population concernée sans qu’elle prenne

en main elle-méme son sort, sans, au minimum, qu’elle soit étroitement associée a

tous les stades de I’action, faute de quoi les solutions recherchées risquent bien de

ne pas modifier en profondeur les causes qui engendrent les situations que I'on

veut transformer (Tilman, 2004 : 33).
Donner les moyens aux personnes en situation de pauvreté de se sentir reconnues est
nécessaire pour lutter contre la grande pauvreté et I'exclusion sociale (DeLaat et al., 2018).
Lorsque l'on se base sur I'approche AVEC développée par le collectif VAATAVEC, il faut
prendre le temps de reconnaitre les rapports de pouvoir, de comprendre les différentes
cultures et logiques en présence, de les reconnaitre et de les respecter et finalement
d’établir des stratégies, notamment lors des prises de décision pour tendre vers une plus
grande égalité (Collectif VAATAVEC, 2014). Pour y parvenir, il faut créer des espaces de
réflexion et de dialogue qui permettent a toutes et tous de partager leur pensée sans
censure et sans jugement. Les espaces en non-mixité constituent une stratégie
intéressante (Dupéré et al., 2017). En d’autres mots, mettre en place un environnement
avec des conditions gagnantes pour maximiser leur intérét et leur engagement dans la
recherche en les incluant a la préparation des réunions et des présentations, en leur
apportant un soutien pour favoriser leur implication et en fournissant une rétroaction
constante des démarches (Sheridan et al., 2017 ; Dupéré et al., 2017).

Nous argumentons qu'il est important de « dés-élitiser » la recherche et de permettre aux
organisations engagées dans la lutte contre la pauvreté ou I'exclusion sociale, mais
surtout aux personnes qui subissent cette pauvreté et qui sont exclues de la recherche de
prendre leur place dans la recherche. Plusieurs défis se posent dans le processus
d’engagement en recherche des personnes qui ne savent pas lire ou écrire, qui ont une
déficience intellectuelle ou physique ou encore celles qui vivent avec des dépendances ou
des problémes de santé mentale graves. Cependant, nous arguons a partir de nos
expériences des devis participatifs et de la littérature existante que ces défis peuvent étre
surmontés. En outre, nous proposons de recourir aux méthodes visuelles, des méthodes
adaptées qui permettent de réduire les hiérarchies de savoirs qui prévalent entre les
chercheurs universitaires, les cliniciens, les décideurs et les membres de la communauté.
Les méthodes visuelles participatives, que nous avons expérimentées dans EQUIsanTE et
LIENSSS, générent des données contextuelles riches et de bonne qualité, et cela est
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particuliérement important lorsqu’il s’agit de personnes a faible niveau de littératie
(Greyson et al., 2017). Les autres raisons parmi les plus courantes justifiant le recours a ces
méthodes sont les suivantes : 1) rendre la recherche ouverte aux enjeux des milieux de
pratique et aux perspectives des usagers ; 2) combler I'écart entre la diffusion de résultats
de recherche et la valorisation de connaissances par les décideurs de politique et les
milieux de pratiques (D’Amico et al., 2016) ; 3) améliorer I’équité en matiére de santé tout
en renforgant les capacités de collaboration. Les connaissances acquises grice a de tels
projets de recherche proviennent des patients plut6t que des professionnels de la santé,
ce qui refléte les expériences vécues des individus ou des communautés (D’Amico et al.,
2016).

Nous avons eu l'occasion de recourir aux méthodes visuelles pour faciliter et soutenir
cette participation active en recherche de personnes issues d’organisations
communautaires luttant contre la pauvreté ou pour l'alphabétisation. L'utilisation de
méthodes visuelles dans le processus de recherche (et non comme moyen de diffusion des
résultats) est relativement récente dans la recherche en santé publique. Nous avons été
confrontés en tant que chercheurs a de nombreux enjeux éthiques liés au recours aux
photos, mais surtout aux vidéos dans le cadre du projet LIENSSS qui reposait sur la
méthode Digital Story Telling. Méme si nous avons documenté les avantages de ces
méthodes, tout comme d’autres 1’ont fait, nous avons pu constater combien le jugement
et la bienveillance des chercheurs universitaires et issus de la communauté sont de mise a
tout moment. Par exemple, les vidéos produites dans le cadre de notre projet pouvaient,
lorsque présentées sans les personnes ayant participé au projet ou sans contextualisation
du projet, contribuer a stigmatiser davantage ces personnes.

Le recours aux méthodes visuelles demande une vigilance accrue (Cox, 2014). 1l peut étre
problématique d’assurer I'anonymat des personnes participant a des études utilisant des
méthodes visuelles. Souvent, elles souhaitent rendre leur histoire publique, mais elles
pourraient avoir des regrets plus tard a ce sujet. Prenons I'exemple de personnes vivant
dans une petite ou moyenne localité qui, dans le cadre d’une étude, expliqueraient leurs
stratagémes pour cacher leurs difficultés en lecture et en écriture dans le but de paraitre
fonctionnelles a cet égard. Présenter leur histoire publiquement pourrait leur causer des
torts ultérieurement. Il faut bien les renseigner a ce sujet et leur offrir différentes
options, notamment la possibilité de rendre leur visage flou ou de le masquer d’un trait
noir pour le rendre méconnaissable, et utiliser un pseudonyme.

Enfin, mentionnons que «dés-élitiser » la recherche passe par une posture
épistémologique qui évite la hiérarchisation des savoirs, ou les savoirs universitaires ne
dominent pas les savoirs expérientiels, et qui soutient des approches participatives
favorisant les rapports égalitaires au sein des projets, ce qui suppose une flexibilité dans
les méthodes de recherche qui doivent étre adaptées aux contextes et aux valeurs des
personnes issues de la communauté.

Conclusion

Les interventions en santé publique, notamment celles qui relévent du champ
d’interventions en soins primaires et communautaires de santé, peuvent contribuer a
réduire ou a aggraver les inégalités sociales de santé. Il est reconnu que ces interventions
se sont surtout développées sans la participation des usagers et membres de la
communauté en situation de pauvreté, tant sur le plan de leur conception que de leur
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mise en ceuvre, ce qui concourt au fait que plusieurs interventions ne bénéficient pas a
ceux-ci. De plus, ces usagers et membres de la communauté ne participent pas ou peu a la
gouvernance du systéme de santé. Pourtant, comme nous I'avons soulevé, la pauvreté et
les inégalités entre les groupes sociaux au Québec ne sont pas des phénomeénes
marginaux. Les déterminants sociaux de santé tels que la faible littératie et les barriéres
d’accés aux soins et aux services de santé concernent une large proportion de la
population du Québec a différents niveaux. Mais surtout les déterminants
sociaux interagissent entre eux et empéchent les personnes en situation de pauvreté
d’améliorer leur santé. Comme nous I'avons explicité dans le présent article, la recherche
engagée envers la communauté s’avére un levier pour améliorer I'équité en santé mais
elle comprend de nombreux défis.

Historiquement, pour contourner ces défis, certains chercheurs et acteurs de la santé
publique se sont engagés dans des projets de recherches communautaires participatives
avec les membres de la population subissant de la discrimination, de la marginalisation
ou des inégalités sociales de santé. Ce que nous avons argumenté dans cet article c’est que
compte tenu de l'institutionnalisation de la recherche en partenariat avec les usagers et
membres du public qui a cours, il faut s’interroger sur les enjeux éthiques et
épistémologiques des méthodes pour favoriser la participation en recherche des
personnes en situation de pauvreté et membres de la communauté marginalisés. Nous en
avons soulevé plusieurs et nous avons proposé quelques avenues de solutions, comme
celle de recourir a des méthodes adaptées telles que les méthodes visuelles et de soutenir
une approche qui vise a « dés-élitiser » la recherche en santé publique.

1l est important de soulever que « dés-élitiser » la recherche implique un mouvement de
réciprocité soutenue entre, d’une part, le milieu universitaire, notamment les universités,
mais aussi les organismes subventionnaires et, d’autre part, le milieu communautaire, ses
organisations et ses citoyens mobilisés. Le milieu universitaire peut s’engager a outiller et
a habiliter les membres de la communauté a développer leurs compétences et leurs
expertises pour participer activement a la recherche. Le milieu communautaire peut,
quant a lui, s'engager a partager ses expertises et ses méthodes pour faciliter la
participation des membres qui ne sont pas formés en recherche, mais qui détiennent une
expertise unique. Enfin, nous arguons que sans modalités structurelles (financement
subventionnaire, laboratoire de recherche, formation universitaire, etc.) ce processus de
« dés-élitisation » est voué a demeurer marginal, ce qui ne fera que perpétuer les
hiérarchies des savoirs et les inégalités sociales en santé publique.
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RESUMES

La participation en recherche des citoyens et des membres des communautés concernés
directement par les inégalités sociales et I'exclusion s’avére un levier pour favoriser 1'équité en
santé. Or elle est peu débattue dans I'étude des déterminants sociaux de la santé et dans le champ
de la santé publique. Pourtant, il y a des enjeux éthiques et épistémologiques a la participation
des personnes exclues et stigmatisées a la recherche en santé publique, notamment dans le
contexte des soins primaires. Dans le présent article, nous proposons une réflexion critique et
nuancée nourrie par une expertise de recherche engagée dans la communauté développée a
partir de deux projets de recherches récents menés avec des personnes en situation de pauvreté.
Ce texte se veut un plaidoyer en faveur de la participation des personnes marginalisées a la

science pour inscrire ’équité en santé au calendrier des politiques publiques.

Research involving citizens and community members who are most affected by social inequality
and exclusionis a powerful toolto promote health equity. However, diverse ethical and
epistemological challenges emerge from public participation in public health research,
particularly when it comes to individuals who are stigmatized and marginalized in primary
health care settings. Indeed, there has been little discussion on the public participation in studies
pertaining to the social determinants of health. In this article, we offer a critical and nuanced
reflection on the subject, drawing on expertise developed throughout twor recent research
studies conducted with people living in poverty. This text makes the case for increasing
participation of marginalized persons in scientific research, allowing for the inclusion of health
equity on the public policies agenda.

INDEX

Keywords : participatory research, social inequalities, social vulnerability, exclusion, poverty,
ethical issues, epistemology

Mots-clés : recherches participatives, inégalités sociales, vulnérabilité sociale, exclusion,
pauvreté, enjeux éthiques, épistémologie
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