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Un tel dispositif soulève plusieurs enjeux, dans sa 

mise en place comme dans son utilisation, tels que la 

confidentialité des données collectées (Jonker et al., 

2020), les inégalités d’accès aux technologies  

nécessaires pour le faire fonctionner (Gasser, 2020), 

ou l’intensification du profilage social et racial qui 

peut résulter de la géolocalisation des foyers  

d’infection et des éventuelles violations de quaran-

taine. Ce dernier point renvoie notamment au fait que 

les communautés racisées et les groupes marginali-

sés sont souvent plus vulnérables face à la propaga-

tion du virus. Étant plus susceptibles d’occuper des 

emplois à bas salaire et dits « essentiels », ces  

personnes auront en effet plus de difficultés à s’isoler 

puisqu’ils et elles devront fréquenter en personne leur 

lieu de travail, tout en ayant tendance à partager leur  

logement avec un plus grand nombre de personnes 

(Hendl, 2020).  

 

Il est donc essentiel de mobiliser la perspective des 

utilisatrices et utilisateurs potentiels de tels outils, 

afin d’assurer dès l’amont du projet un développe-

ment responsable et socialement acceptable.  

Bien que les bénéfices d’impliquer les patient-es et le 

public en recherche soient reconnus, la littérature 

montre que les avancées techno-scientifiques se font 

trop souvent sans leur participation (Osmanlliu et al., 

2021). L’application de traçage et de notification 

Alerte COVID, offerte au Québec dans le contexte de la 

pandémie de COVID-19, n’a pas fait exception.  

 

Alors que l’une des stratégies identifiées comme  

efficaces pour freiner la propagation du virus était de 

réduire les contacts à risque en identifiant et isolant 

rapidement les personnes potentiellement porteuses, 

et malgré l’approbation générale (Altmann et al., 

2020), l’application a finalement peu été utilisée 

(Thomas et al., 2020). Le projet de recherche  

DIGICIT1 (CIToyenneté DIGitale) vise à comprendre 

pourquoi cette solution a été peu adoptée par le  

public, grâce à une approche participative mettant sur 

pied une équipe interdisciplinaire associant des  

chercheur-es en santé et sciences sociales.  

Co-construction d’un questionnaire sur l’application Alerte COVID 

Retour sur une recherche participative 

en santé numérique 
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sciences des données, d’une sociologue et de collabo-

rateurs-trices provenant de plusieurs universités, 

think tanks et établissements de la santé2. 

Cré dit: John Dal. Certains droits réservés.  
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Impliquer 

 

L’implication des patient-es et du public (IPP) en re-

cherche permet de mener des projets avec le  

public concerné, plutôt que pour ou à propos de celui-

ci (Brett, 2017), en l’impliquant par exemple dans 

l’élaboration des objectifs de recherche,  

l’analyse des résultats ou leur diffusion. Par ailleurs, 

afin de favoriser cette implication, Wilson et al. (2015) 

mettent de l’avant la pertinence de certains critères, 

comme l’intégration de représentant-es de la popula-

tion cible de l’étude, le développement et le maintien 

de relations au sein de l’équipe, l’évaluation proactive 

du processus, et l’identification d’une personne char-

gée de la coordination.  

 

Dans cette lignée, nous avons créé un comité  

consultatif composé de patient-es et de citoyen-nes, 

sélectionné-es par l’équipe de recherche à partir de 

lettres de motivation, dont le mandat était de partici-

per au développement d’un questionnaire de  

sondage et à l’interprétation des résultats obtenus. 

Dans notre souci de répondre, notamment, aux  

besoins des personnes vulnérables à la propagation 

du virus et susceptibles de moins utiliser l’application, 

nous nous sommes efforcé-es d’inclure dans ce comi-

té autant d’hommes que de femmes, de  

différentes tranches d’âge, et issu-es d’une diversité 

de régions et de cultures. Nous avons également pris 

soin de réunir des personnes ayant différentes pers-

pectives et expériences de vie, quant à la maladie et au rap-

port à l’utilisation des technologies. 

 

Nous avons retenu 12 personnes : 7 hommes et 5 

femmes de 18 à 65 ans et plus, résidant dans  

7 régions du Québec (Estrie, Montréal, Bas-Saint-

Laurent, Mauricie, Laval, Capitale-Nationale et Sague-

nay–Lac-Saint-Jean). La moitié d’entre elles sont des 

patient-es, 2 personnes sont en situation de handi-

cap, et 2 personnes sont issues de minorités visibles 

dont l’une travaille auprès des personnes itinérantes 

et des communautés autochtones. En formant ce 

comité, notre espoir était ainsi de rassembler une 

diversité de perspectives afin de compléter la vision 

de l’équipe de recherche, et d’inclure des théma-

tiques et des objectifs qui auraient pu être négligés 

autrement. 

L’assistante de recherche de l’équipe a pris en charge 

la coordination des rencontres du comité, et s’est 

assuré du suivi du projet avec tous ses membres. Dès 

la première rencontre d’équipe, un sondage a été 

envoyé aux participant-es pour leur donner l’opportu-

nité de commenter les façons dont les réunions pou-

vaient être améliorées. Les rencontres se sont dérou-

lées sur plus de six mois, ce qui a donné le temps de 

créer des liens entre l’équipe de recherche et les par-

ticipant-es. Des activités, comme des sondages, des 

entrevues et la création d’un groupe de discussion par 

messagerie, ont également été mises en place pour 

aider à maintenir ces liens à travers le temps. Notons 

que, la participation étant facultative, seules quelques  

personnes s’y sont effectivement jointes de manière 

active. Finalement, les échanges entre les membres 

de l’équipe se sont principalement effectués par cour-

riel, avec un taux de réponse très élevé. 

 

Co-construire 

 

En raison de la pandémie, les rencontres du comité se 

sont déroulées en visioconférence, ce qui a  

d’ailleurs permis aux personnes des différentes  

régions de participer au projet. L’animation des  

réunions était distribuée entre les co-chercheur-es et 

les collaborateurs-trices.  

 

Pour assurer des rencontres interactives et  

dynamiques, nous avons encouragé dès le départ le 

fait d’allumer sa caméra et d’utiliser les fonctions de 

« réactions » virtuelles (comme lever la main, applau-

dir, ou lever le pouce). Afin de briser la glace et  

favoriser la participation, nous avons également mis 

en place des « sondages éclairs », portant sur les expé-

riences et opinions des participant-es, à propos de 

leur utilisation de l’application, de leurs perspectives 

sur les mesures sanitaires en place ou sur les outils 

de notification d’exposition. Les résultats de ces son-

dages étaient transmis en temps réel, et les réponses 

apportées ont permis de guider les discussions lors 

des rencontres.  

 

Après une première rencontre d’introduction, qui a 

permis à chacun-e de se présenter et de poser des 

questions sur les objectifs du projet, le comité s’est 

réuni deux fois pour la création du questionnaire d’en-

quête. La première rencontre visait à formuler les 

questions, et la seconde à les prioriser, les reformuler 

ou les disqualifier. Quatre séances de travail supplé-

mentaires ont été proposées pour la finalisation du 

questionnaire, afin d’accommoder les participant-es 

et leur offrir une flexibilité d’horaire correspondant à 

leur emploi du temps.  

 

De sorte que toutes et tous puissent avoir le droit de 

parole, le comité a été subdivisé en salles de travail 

portant chacune sur une thématique particulière, 

comme les motivations ou les obstacles à l’utilisation, 

ou les conditions d’accessibilité des outils de suivi. 

Chaque salle était animée par une personne, qui pre-

nait en note les questions en lien avec le thème assi-

gné. Après que chaque groupe ait couvert toutes les 

thématiques, nous partagions les résultats de ces 

séances de brainstorming en salle principale.  

« Cela remet en 

question notre 

manière de pren-

dre contact avec 

ces organismes 

et de présenter 

des projets qui 

font référence à 

la technologie. »  
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Sur ce point, les retours sont un peu plus mitigés. 

Certain-es considèrent que tout le monde a pu s’expri-

mer et se sont senti-es respecté-es : « Effectivement, il 

y a eu des gens qui parlaient beaucoup, sauf que 

c’était toujours pertinent déjà en partant, mais j’ai 

jamais senti qu’il y a des gens qui ont été empêchés 

de parler, tout le monde a été consulté » (participant-e 3). 

« Je me sentais respecté-e dans mes commentaires. J’ai tou-

jours senti que c’était bien accueilli » (participant-e 2). 

 

Selon une personne, l’utilisation de « sondages 

éclairs » au cours des séances aurait d’ailleurs facilité 

la dynamique de participation : « c’était une bonne 

idée, même j’en mettrais plus souvent. Je pense que 

ça aide des fois à faire avancer quelque chose au lieu 

que chaque personne parle [à son tour] » (participant-e 2). 

 

Toutefois, d’autres soulignent une participation iné-

gale, se traduisant notamment par l’extinction des 

caméras ou l’absence de commentaires même lors-

que la personne est interpellée : « [S]'il y avait une 

façon d’avoir le plus possible la participation, et non 

pas juste la présence de nom sur [l’écran] des ren-

contres. Ça va être quelque chose à améliorer pour 

des projets futurs » (participant-e 1). 

 

Il apparaît également que les participant-es auraient 

souhaité disposer de plus de temps pour discuter, ce 

qui leur aurait permis de travailler de manière plus 

efficace : « on pouvait pas aller jusqu’au bout de notre 

affaire » (participant-e 3).  

 

Enfin, malgré nos efforts de recrutement, une per-

sonne a mentionné qu’elle aurait aimé voir davantage 

de diversité en termes de personnes racisées ou is-

sues de minorités visibles, et inclure des personnes 

travaillant auprès de groupes communautaires ou de 

différentes associations : « la seule chose que j’ai 

remarquée c’est qu’on n’avait pas beaucoup de per-

sonnes diversifiées, ça serait le fun si on en avait un 

petit brin de plus » (participant-e 3). 

Alors que la première version du questionnaire com-

portait 84 questions, la deuxième rencontre a permis 

d’en prioriser 44. À la fin de ce processus, la version 

finale contenait 36 questions, excluant les données 

socio-démographiques, réparties sur trois thèmes : 

l’expérience d’utilisation de l’application Alerte COVID, 

la compréhension de son fonctionnement, et les per-

ceptions individuelles de la pandémie et des applica-

tions de notification d’exposition. Elle a été soumise à 

un spécialiste en vulgarisation pour relecture, puis 

traduite en anglais.  

 

Évaluer 

 

L’impact de l’IPP en recherche est un sujet souvent 

discuté dans la littérature, mais peu d’études en rela-

tent l’expérience directe des participant-es (Litva et 

al., 2002; Gagnon et al., 2011). Afin d’évaluer le pro-

cessus de co-création, nous avons réalisé des entre-

vues avec trois membres du comité consultatif, qui se 

sont porté-es volontaires pour faire valoir leurs expé-

riences. Les questions ont abordé leurs motivations à 

participer au comité de co-construction et leurs  

attentes, leur satisfaction après y avoir participé, et la 

façon dont la méthode pourrait être améliorée dans 

un projet futur.  

 

Pour les personnes ayant répondu à l’appel de candi-

datures, participer au comité représentait une oppor-

tunité de mieux comprendre d’autres points de vue, 

d’« apprendre autre chose » (participant-e 3),  

par exemple sur les impacts que peuvent avoir les 

innovations technologiques sur certaines personnes, 

ou sur la façon dont ces innovations prennent ou non 

leurs intérêts en compte. 

 

Avant la première rencontre, les participant-es se 

questionnaient sur le pouvoir réel qu’allait exercer le 

comité sur le processus de recherche, ainsi que sur la 

pertinence de leur participation, certain-es exprimant 

leur crainte de « ne pas être à la hauteur » (participant-e 3). 

Ils et elles se sont finalement senti-es intégré-es et 

ont apprécié leur niveau d’implication sur la recherche 

et ses retombées : « [Nous étions] ensemble en train de 

diriger le processus avec les chercheurs » (participant-e 1). 

 

« [Le projet], ça a un impact, ça va être publié, puis 

c’est pas juste que je vais avoir eu un impact à la fin 

ou en quelque part dans le processus, c’est vraiment 

dès le départ, ça va avoir un enjeu majeur sur la direc-

tion des choses. Donc ça a dépassé mes attentes, 

parce que je trouve ça vraiment vraiment cool com-

ment on peut influencer même le projet de recherche 

quand on est impliqué comme ça, [et] parce que je 

m’attendais plus à un truc de consultation » (participant-e 2). 

Une seconde appréhension de la part des  

participant-es concernait la distribution de la parole : 

« J’avais un petit peu peur qu’on ait des gens […] qui 

sont plus des leaders, qui sont des personnes “Alpha” 

qui vont prendre le plancher, puis qui peuvent empê-

cher un petit peu aux personnes de s’exprimer, ceux 

qui sont plus réservés. » (participant-e 3). 
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S’ajuster 

 

Le projet DIGICIT, en impliquant les citoyen-nes, a 

permis de prendre en compte leurs préoccupations 

dès le début du processus de recherche en santé 

numérique. Par exemple, il a été soulevé qu’il pourrait 

avoir un biais dans l’échantillonnage puisque les ré-

pondant-es du questionnaire proviennent d’un panel 

d’une firme de sondage. Ainsi, il été proposé d’organi-

ser des groupes de discussion auprès de populations 

marginalisées, afin d’augmenter la représentativité et 

de compléter les données du sondage en intégrant 

des données qualitatives. Cette proposition, appuyée 

par la littérature, visait à mieux rendre compte des 

effets négatifs subis par certains groupes sociaux et 

pouvant avoir un impact sur les inégalités sociales de 

santé (Hendl, 2020). Les participant-es travaillant 

dans le milieu communautaire nous ont donc suggéré 

une liste de six organismes à contacter.  

 

Néanmoins, nous avons rencontré des difficultés pour 

rejoindre les personnes autochtones, en situation 

d’itinérance, vivant de l’exclusion sociale ou ayant une 

littératie limitée. D’une part, ces difficultés sont attri-

buables au contexte de la pandémie, certains orga-

nismes étant préoccupés par des enjeux urgents af-

fectant leurs membres et manquant de ressources 

pour participer. D’autre part, le sujet était perçu 

comme étant trop « déconnecté » de leurs membres 

qui n’ont pas accès à ce type de technologie. Il 

semble que ces organismes ont surtout retenu la di-

mension technologique, et moins celle de l’exclusion, 

elle-même due au manque d’accessibilité de ces  

technologies.  

Cela remet en question notre manière de prendre 

contact avec ces organismes et de présenter des pro-

jets qui font référence à la technologie. À l’avenir, 

nous adopterons une communication plus ouverte, 

adaptée, et mettant en lumière les bénéfices poten-

tiels de la recherche pour un groupe en particulier. 

Dans le cas présent, notre communication aurait dû 

focaliser sur la manière dont ces personnes vivent la 

situation de pandémie et comment les informations 

d’exposition au virus circulent au sein de ces commu-

nautés, pour limiter la propagation. En effet, selon les 

responsables d’un organisme soutenant des individus 

avec un faible niveau de littératie, une barrière ma-

jeure à leur participation à une séance de discussion 

était qu’ils pensaient que leur contribution serait limi-

tée. Or, ces perspectives sont essentielles pour mieux 

comprendre les craintes, les attentes et les critères 

d’inclusion d’une population qui pourrait potentielle-

ment bénéficier de ce type d’innovation.  

 

Nous avons toutefois eu l’opportunité de prendre con-

tact avec un groupe de femmes immigrantes, qui ont 

ajouté à la diversité des points de vue sur la perti-

nence d’une telle application. Par exemple, certaines 

étaient d’avis que l’application n’était pas nécessaire, 

alors que d’autres pensaient qu’elle devrait être obli-

gatoire au sein de la population pour être vraiment 

fonctionnelle. Ces dernières ont d’ailleurs émis des 

recommandations pour inciter les nouvelles et nou-

veaux arrivants à utiliser l’application, soit de combi-

ner l’application Alerte COVID avec ArriveCAN3 et ac-

croitre la publicité auprès de cette population. 

 

En conclusion, cette recherche participative impli-

quant les patient-es et le public a permis de bonifier la 

qualité du processus de réalisation du questionnaire, 

en considérant des dimensions essentielles aux yeux 

des citoyen-nes et patient-es partenaires. Bien qu’il 

n’y ait pas eu de « grand débat » ou de revirements 

d’opinion majeurs parmi les participant-es, les 

séances de brainstorming du comité ont favorisé un 

apport collectif, et un ajustement du projet en temps 

réel. Ces voix diverses, incluant celles des personnes 

de communautés marginalisées et des professionnel-

les qui les représentent, ont révélé d’importants en-

jeux sociaux liés à l’innovation technologique en santé 

numérique. Finalement, en attirant l’attention sur les 

enjeux qui les préoccupent, ils et elles ont permis 

d’orienter la recherche de solutions potentielles, 

comme le fait de proposer des alternatives à l’utilisa-

tion d’un téléphone intelligent, ou d’offrir l’application 

dans une multiplicité de langues, pour éviter d’exacer-

ber les inégalités existantes.  
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Notes 

 

1. Ce projet est financé par l’observatoire de l’intelligence 

artificielle (OBVIA).  

2. Ces collaborateurs-trices font partie du Centre d’excel-

lence sur le partenariat avec les patients et le public 

(CEPPP), de l’Institut du Nouveau Monde (INM), de l’Institut 

national d’excellence en santé et services sociaux (INESSS), 

du Centre Interuniversitaire de Recherche en Analyse des 

Organisations (CIRANO), de la Commission de l’éthique en 

science et en technologie (CEST), du Centre intégré de santé 

et de services sociaux (CISSS) de Laval, de l’Institut 

d’éthique appliquée (IDÉA), de l’Université de Montréal 

(UdeM), de l’Université du Québec à Montréal (UQAM) et du 

Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke (CHUS). 

3. Application mobile permettant de transmettre au gouver-

nement les renseignements de voyage obligatoires à l’arrivée 

au Canada.  
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