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1. Introduction : La cybersanté offre la promesse d’une amélioration de I'accessibilité aux services de
santé, transcendant le temps et I'espace (Munoz, 2010) et réduisant le colt des systéemes de santé
(Nolke, Mensing, Kramer et Hornberg, 2015; Reinwand, Schulz, Crutzen, Kremers et de Vries, 2015). Elle
vise notamment a réduire la crainte de certaines personnes d’étre vues lorsqu’elles recherchent de
I'aide, diminuant ainsi le potentiel d’embarras, la désapprobation sociale et les stigmates qu’elles
peuvent éprouver lorsqu’elles fréquentent un service (Huxley, Atherton, Watkins et Griffiths, 2015;
McAuley, 2014).

Or, la cybersanté a aussi le potentiel d’augmenter les inégalités sociales de santé (ISS) (Kontos, Blake,
Chou et Prestin, 2014; McAuley, 2014; Reinwand et al., 2015; Viswanath et al., 2013). Les ISS sont les
écarts systématiques, jugés injustes et évitables, de I'état de santé entre les individus et les groupes
sociaux (Hyppolite & Desbiens, 2012). Le principal indicateur qu’une personne vit une ISS est la mort
prématurée. Indicateur peu pratique dans un contexte de prévention, plusieurs auteurs ont tenté de
développer des indicateurs susceptibles d’identifier les personnes a risque d’ISS : taux d’incapacité et
d’hospitalisation chez les moins de 65 ans (De Koninck, 2008), indice de défavorisation matérielle et
sociale (Pampalon, 2008), déterminants de la santé tels que I'ethnicité, le faible revenu, le faible niveau
d’éducation, I'dge, le faible niveau de littératie, le genre, vivre en milieu rural, avoir des incapacités,
ressentir de la détresse psychologique (Latulippe, Hamel et Giroux, 2017) et finalement, le sentiment de
ne pas controler sa destinée (Bailis, Segall, Mahon, Chipperfield & Dunn, 2001).

Les ISS sont soit causées ou exacerbées par la présence d’'un fossé numérique (Latulippe, Hamel &
Giroux, 2017). Le fossé numérique ou digital divide référe aux difficultés d’accés aux outils de cybersanté
(ordinateurs, internet, tablette électronique, téléphone intelligent), mais aussi aux lacunes liées aux
connaissances, aux compétences et au niveau de confiance dans I'utilisation de ces outils. Ce concept
inclut de plus les difficultés de littératie numérique liées a la santé, les attitudes et comportements vis-a-
vis la recherche d’aide et le manque de considération culturelle (Latulippe, Hamel et Giroux, 2017).

Par ailleurs, le choix des outils utilisés par le réseau de la santé et des services sociaux qui ne sont pas
développés en considérant les personnes a risque d’ISS représente un enjeu de solidarité. Le fossé
numérique s’avere étre un probléeme de justice sociale en santé (Baur, 2008). Bien que plusieurs
recherches soulevent le potentiel de la cybersanté pour réduire les ISS et offrent des solutions
prometteuses pour réduire le fossé numérique, dont I'implication des personnes concernées dans le
développement de I'outil de cybersanté, le nombre d’études empiriques demeure insuffisant a I’heure
actuelle pour en faire la démonstration nette (Latulippe, Hamel, & Giroux, 2017). Des recherches sont
encore nécessaires pour faire en sorte que la cybersanté respecte sa promesse de diminuer les ISS.



2. Méthodologie : Afin d’identifier comment outiller les chercheurs et les designers pour favoriser le
développement d’outils de cybersanté inclusifs et qui contribuent réellement a la lutte aux ISS et dans
une perspective d’universalisme proportionnel, un processus d’élaboration d’un outil de cybersanté qui
considére les personnes a risque d’ISS sera réalisé par une approche de codesign. Un cadre théorique de
justice sociale (Sen, 2000) sera le référent théorique de ce processus de recherche. Sen (2000) soutient
que les ressources et les droits formels des individus doivent étre mobilisés par des facteurs de
conversion (caractéristiques et capacités de I'individu, contexte sociopolitique et culturel, possibilités
institutionnelles et situation géographique) afin que ceux-ci vivent un mode de vie selon leurs choix et
donc, aient accés a un ensemble de fonctionnements qui leur permettent de vivre la vie qu’ils désirent,
ce qui représente les capabilités. Ainsi, c’est par les capabilités que I'on peut évaluer I'égalité (ou
I'inégalité). Or, identifier des facteurs de conversion qui soutiennent I'utilisation d’un outil de cybersanté
devient complexe lorsque I'on reconnaft la diversité des étres humains et I'importance de la dimension
culturelle. Pour Sen (2000), c’est par le dialogue et un processus démocratique avec les personnes
concernées que l'on peut concilier cette diversité humaine. En cohérence avec Sen, les objectifs
spécifiques visés dans le cadre de ce projet sont : 1) déterminer des moyens pour intégrer les facteurs de
conversion positifs et réduire les facteurs de conversion négatifs lors du développement d’un outil de
cybersanté, 2) expliquer comment le processus démocratique s’actualise lors de la participation active
des personnes concernées dans la création d’un outil de cybersanté par une approche de codesign.

Pour les besoins et la faisabilité de la recherche, notre étude se concentre sur le développement d’un
outil de cybersanté pour les proches aidants de personnes agées en perte d’autonomie. Ce projet,
financé par le ministére de la Famille dans le cadre du programme Québec Ami des Ainés (QADA), est
dirigé par un groupe de chercheurs qui désiraient inclure la perspective de justice sociale dans leur
projet. La population des proches aidants de personne agée en perte d’autonomie est particulierement
intéressante a aborder puisque loin d’étre homogene. Elle représente une diversité humaine (riche,
pauvre, jeune, moins jeune, diversité de capacités, etc.) qui se rejoint dans un réle commun, soit celui de
prendre soin d’une autre personne. Les proches aidants, de par leur réle, sont plus a risque de
développer des problemes de santé physique et mentale (Bucki, Spitz, Etienne, Le Bihan, & Baumann,
2016). Les facteurs qui augmentent les risques d’épuisement chez les proches aidants sont pratiquement
les mémes que ceux qui augmentent les risques de vivre des ISS (Adelman, Tmanova, Delgado, Dion, &
Lachs, 2014). C’est donc dire que les proches aidants a risque d’épuisement, soit ceux qui ont besoin
d’une intervention, sont aussi ceux qui sont susceptibles de vivre des ISS et d’étre exclus des
interventions en cybersanté. Cela a un double effet sur le plan de la justice sociale. D’abord, par la
capabilité restreinte pour le proche aidant de prendre soin de sa propre santé, mais aussi a prendre soin
de la personne malade. Cette derniéere se retrouve donc aussi en situation d’injustice.

Huit séances de codesign entrelacées par 3 séances de travail avec un comité aviseur permettent d’une
part d’élaborer I'outil de cybersanté, mais aussi d’intégrer les facteurs de conversion positifs dans I'outil.
Différentes méthodes et techniques participatives sont utilisées au fur et a mesure des étapes de
développement de l'outil (ex.: Triage, discussion en sous-groupe, pléniére en groupe, priorisation,
remue-méninge, dessin [sketching], personas, etc.). Le plan d’analyse suit la méthode proposée par



Miles et Huberman (2003) soit en trois activités d’analyse convergentes : la condensation des données,
la présentation des données et I'élaboration/vérification des conclusions.

3. Résultats préliminaires : Deux séances de codesign ont eu lieu dans deux régions du Québec (Baie-
Comeau et Gaspésie). Les résultats issus de I'analyse préliminaire nous portent a croire d’une part, que
les méthodes participatives soutiennent le processus démocratique dans la mesure ou les participants
osent et trouvent les moyens d’exprimer leur désaccord avec leurs pairs et d’autre part, que ces derniers
ont de la difficulté a identifier des facteurs de conversion avec des personas présentant plusieurs
facteurs de risque d’ISS. De nouvelles stratégies pour faciliter cette identification seront requises dans les

prochaines séances de codesign.

4. Conclusion : Dans une perspective de solidarité, les décideurs, chercheurs et designers ont aussi un
role a jouer afin de s’assurer que les outils développés en cybersanté soient inclusifs et accessibles a
tous. Le présent projet met en lumiere une méthodologie pour favoriser cette solidarité en outillant les
chercheurs et designers sur le processus d’utilisation d’un outil de cybersanté qui considere les
personnes a risque d’ISS, mais aussi par I'expérimentation en situation réelle de ce processus avec des
proches aidants a risque d’ISS.



