
CIHR Project on women’s experiences of heart failure – funded Spring 2021
Recruitment is ongoing for women across Canada who are living with heart failure (HF),
We are aiming to recruit about 50 women to hear their stories. With thanks to
collaborators in Nova Scotia, Quebec, Ontario, and BC, as well as several patient
collaborators.

PROJECTS, PROJECTS!

CIHR Project on experiences of long-COVID – funded Summer 2021
We are currently recruiting about 50 patients from across Canada with lived experience
of long-COVID to produce an online information resource for our web site so that
patients, families and professionals can learn from others’ experiences. With thanks for
support from colleagues and collaborators in Nova Scotia, British Columbia (collaboration
in development), Ontario, and Quebec, as well as patient partners from long-COVID
support groups. 

Mental health and pregnancy
We have re-opened our mental health and pregnancy project
(see short film on our web site from the pilot project - Mental
health and pregnancy | Health Experiences) to increase the
number of participants which will enable the preparation of a
more fulsome and diverse online resource. We are recruiting
across Canada with partners in Ontario, Nova Scotia, and
Quebec.

Medical cannabis and chronic pain 
We have several initiatives related to understanding
experiences and access to medical cannabis for chronic pain,
including a literature review of patient experience, a series of
stakeholder interviews and focus groups in Canada and
Australia, and ideas for future research proposals. We have just
received a second University of Toronto - University of Sydney
collaboration grant! 
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PROJECTS, PROJECTS!

Transitions and health during war: experiences of Ukrainian refugees 
St. Mary’s Hospital Foundation and Research Centre have generously provided some seed
funding to develop a proposal to interview Ukrainian refugees, hosts, and clinicians who have
resettled in Canada. We aim to learn about their experiences to help inform decision makers and
providers involved in their care. This project will be conducted in partnership with community-
based groups. 

Experiences of frontline rehabilitation workers during the pandemic 
Our team is starting a project to interview frontline workers at the Rehabilitation Centre to
understand their experiences of providing care during the pandemic.

Web Updates 
Since 2018, over 90,000 people have accessed our web site, with about 18,600 users in 2022 so far.
Our website has accrued almost 200,000 page views. The majority of healthexperiences.ca users
appear to be based in France (interestingly!), while individuals from Canada and the United States
continue to be substantial users, along with individuals from 161 countries around the world.

DIPEx International Collaborators’ Meeting 
May 23-26, 2022 – Weggis, Switzerland 
About 45 researchers from the 15 countries
engaged as collaborators in our international
organization (see: https://dipexinternational.org/)
met for our first in-person meeting after 2 years.
This was a very happy and productive reunion.
Susan Law and Ilja Ormel were there to represent
our Canadian team. We presented on our medical
cannabis projects and on the new Ukrainian
refugee project where several countries expressed
interest in collaborating. Susan joined an education
working group and Ilja joined a group focused on
enhancing diversity in our collections of stories.

Thank you to our collaborators, patient partners, and partner organizations for your support with
these meaningful projects! 

EXCITING NEWS:

OUR INTERNATIONAL TEAM!

( c o n t i n u e d )

https://dipexinternational.org/


October
N E W S L E T T E R

P A G E  3  Health Experiences Research Canada 

EXCITING NEWS:

Guest Lecture. Patient engagement – methods and approaches. 
In May 2022, we arranged a panel with several members of our team and presented to graduate
students at the University of Toronto to provide examples of different approaches to engaging
patients and caregivers in research. With thanks to Michelle Marcinow, Ilja Ormel, Marc St-Cyr
(caregiver partner), Liz Mansfield and Chelsea D’Silva.

Workshop on Storytelling – what can we learn from journalists? 
 In April this year, we invited a panel of experienced journalists (Loreen Pindera and David Gutnick,
formerly at CBC, and Seema Marwaha, Editor-in-Chief at Healthy Debate) to an exchange with a
group of 20 qualitative researchers to share experiences and lessons from the world of
journalism. This was a wonderful three hours and an excellent exchange of ideas around the
topics: establishing relationships and trust, listening and using silence effectively, and keeping on
track with the objectives for the interview. We are planning more of these sessions based on this
experiment.

Welcome to Yousra Lakhani, a health sciences undergraduate student at McMaster University,
who is our new part-time social media coordinator, Heather Lannon, who is working with us as a
part-time postdoctoral fellow on our heart failure project, and Téa Christopoulos, a PhD student in
kinesiology at University of Toronto who is working with us this summer on the long-COVID
project. Also welcome to Hargun Kaur, a medical student at McMaster University, who has joined
us to support our recruitment for diversity across our projects. Ana Keller joined the St. Mary’s-
based team last spring as a study coordinator to support the perinatal mental health project.
Linda Rozmovits, an independent qualitative researcher, has joined us to lead the analysis for our
long-COVID project. And it has been wonderful to have a few returning students as well as our
core staff remain with us including Naomi Smith, a medical student at McMaster University, and
Ryan Caulfeild, undergraduate student in business at McMaster U, who helps us with all things
related to the web site and audio/visual editing. Ilja Ormel is currently a postdoctoral fellow at
McMaster U working on community engagement processes in a global health COVID trial and is
helping to support several of our projects. And nothing would get done if not for our stellar
research associates Michelle Marcinow and Jason Nie at the Institute for Better Health, Trillium
Health Partners.

THE HEALTH EXPERIENCES TEAM HAS GROWN!
WELCOME TO OUR NEW TEAM MEMBERS:
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 Recruitment

Advisor

Linda Rosmovits
Qual itat ive
Researcher

Ryan Caulfei ld 
Audiovisual &

Website Editor 

Jason Nie
Research
Associate

Ana Kel ler 
Research

Coordinator

Yousra Lakhani 
Social  Media
Coordinator

Heather Lannon
Postdoctoral

Fel low

Téa
Christopoulous

Long-COVID
Researcher

( c o n t i n u e d )



CONFERENCE PRESENTATIONS:

IASP 2022 World Congress on Pain. Access to medical cannabis for chronic pain in Canada: exploring
policy, clinical and patient advocacy perspectives. Nie J, Ormel I, Smith N, Kalocsai C, Smith L, Law
S.Toronto, Canada, September 19-23, 2022. Poster presentation. Accepted May 19, 2022. 
DIPEx International 2022 Annual Collaborators Meeting. Ukraine refugees – experiences of health and
war. Law S, Ormel I. Weggis, Switzerland, May 23-26, 2022. Oral presentation. 
RNAO Institute. A qualitative study of the perinatal experiences of women during the COVID-19
pandemic. Hoosein S, Winchester P, Law S, Bhavsar P, Babinski S, Smith N. Poster presentation. April 21,
2022 – virtual meeting.
WFPICCS 2022. Towards Enhanced Patient and Family-Centred Care for Children with Medical
Complexity (ToPIC CMC): Using Experience-Based Co-Design to Capture Children’s and Parents’ PICU
Care Experiences. Rennick J, Mazaniello-Chezol M, Southall K, Carnevale F, Scolari Fontela P, Patel H,
Dagenais M, St-Sauveur I, Buchanen F, Cohen E, Razack S, Law S, Avery S, Dryden-Palmer K. Cape Town,
South Africa, July 12-16, 2022 (virtual conference). Accepted March 25, 2022.

Cheng K, Harnett J, Davis S, Eassey D, Law S, Smith L. Healthcare professionals’ perspectives on the use
of medicinal cannabis to manage chronic pain: a systematic search and narrative review. Accepted in
Pain Practice June 9, 2022. 
Carbone S, Kokorelias KM, Berta W, Law S, Kuluski K. Stakeholder involvement in care transition planning
and the factors guiding their decision-making: a scoping review. Accepted in BMJ Open, May 4th, 2022. 
Law S, Antonacci R, Ormel I, Hidalgo M, Ma J, Dyachenko A, Laframboise D, Doucet E. Engaging patients,
families and professionals at the bedside using whiteboards. Accepted in the Journal of
Interprofessional Care, April 28, 2022. 
Singh H, Tang T, Steele Gray C, Kokorelias KM, Thombs R, Plett D, Heffernan M, Jarach CM, Armas A, Law
S, Cunningham HV, Nie JX, Ellen M, Thavorn K, Nelson MLA. Recommendations for the design and
delivery of transitions-focused digital health interventions: A rapid review. Accepted in JMIR Aging, April
6th, 2022. Pre-print publication May 19, 2022: https://doi.org/10.2196/35929
Cadel L, Marcinow M, Sandercock J, Dowedoff P, Guilcher SJT, Maybee A, Law S, Kuluski K. A scoping
review of patient engagement activities during COVID-19: More consultation than partnership. PLoS ONE
16(9): e0257880. https:// doi.org/10.1371/journal.pone.02578
Mahmood S, Law S, Bombard Y. “I have to start learning how to live with becoming sick”: A scoping
review of the lived experiences of people with Huntington’s Disease. Clinical Genetics, July 3, 2021.
https://doi.org/10.1111/cge.14024
Law S, Ormel I, Babinski S, Kuluski K, Quesnel-Vallée A. “Caregiving is like on-the-job training but nobody
has the manual”: What caregivers say about their roles within the healthcare system. BMC Geriatrics
2021, 21(404), 1-11. https://rdcu.be/cnwQA. https://doi.org/10.1186/s12877-021-02354-z 
Dimmer A, Rozmovits L, Babinski S, Law S. Mental illness in the family: the experiences of well siblings of
young adults with mood and/or anxiety disorders. Canadian Journal of Community Mental Health, 2021;
40(3): 1-14. https://doi.org/10.7870/cjcmh-2021-017
Rajabiyazdi F, Alam R, Pal A, Montanez J, Law S, Pecorelli N, Watanabe W, Chiavegato L, Faconi M,
Hirano S, Mayo N, Lee L, Feldman L, Fiore J. Understanding the meaning of recovery to patients
undergoing abdominal surgery. JAMA Surgery, May 12, 2021. doi:10.1001/jamasurg.2021.1557. Published
online: https://jamanetwork.com/journals/jamasurgery/article-abstract/2779967
Law S, Ormel I, Babinski S, Plett D, Dionne E, Schwartz H, Rozmovits L. Dread and solace: talking about
perinatal mental health. International Journal of Mental Health Nursing 2021; 30(S1): 1376-1385. First
published May 24, 2021. https://doi.org/10.1111/inm.12884
Ormel I, Onu C, Tang T, Magalhaes M, Hughes JB, Law S. Using a mobile app–based video recommender
system of patient narratives to prepare women for breast cancer surgery: development and usability
study informed by qualitative data. JMIR Formative Research, June 2, 2021. https://formative.jmir.org/
and http://dx.doi.org/10.2196/22970
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With thanks to our funders, sponsors and collaborators!

CONTACT US

To join our network or to suggest ideas for future
research activities: please write to Susan Law

(Director, HERC) at susan.law@utoronto.ca
 

For project-specific information: please contact
Michelle Marcinow (Research Associate/Coordinator)

at michelle.marcinow@thp.ca
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Vivre avec la COVID longue – Financement de l’IRSC accordé à l’été 2021
Nous recrutons actuellement 50 participants de partout au Canada ayant vécu
l’expérience d’une COVID longue. Notre objectif est de produire une source d’information en
ligne pour notre site Web afin que les patients, les familles et les professionnels puissent
profiter de leurs expériences. Nous remercions nos collègues et collaborateurs de Nouvelle-
Écosse, Colombie-Britannique (collaboration en développement), Ontario, et du Québec
pour leur soutien ainsi que les patients partenaires issus de groupes de soutien de la
COVID longue. 

DES PROJETS, DES PROJETS!

Les femmes atteintes d’insuffisance cardiaque – Financement de l’IRCS accordé à le
printemps 2021
Le recrutement auprès des femmes de partout au Canada qui vivent avec une
insuffisance cardiaque (IC) est maintenant commencé. Nous utilisons un processus
similaire à celui du projet sur la COVID longue cidessus et notre objectif est de recueillir les
témoignages de 50 femmes. Nous remercions nos collaborateurs en Nouvelle-Écosse,
au Québec, en Ontario, et en Colombie-Britannique ainsi que plusieurs patients
collaborateurs.

Santé mentale et grossesse
Nous avons relancé notre projet sur la santé mentale et la
grossesse (voir le court métrage sur notre site Web du projet
pilote Santé mentale et grossesse│Expériences Santé) afin
d’augmenter le nombre de participantes, ce qui nous permettra
de réaliser une ressource en ligne plus complète et plus
diversifiée. Nous recrutons dans tout le Canada avec des
partenaires en Ontario, en Nouvelle-Écosse, et au Québec.

Cannabis médical et douleur chronique 
Nous avons plusieurs projets liés à la compréhension des
expériences et de l’accès au cannabis médical pour la douleur
chronique, notamment une analyse documentaire de
l’expérience des patients, une série d’entretiens avec des parties
prenantes et des groupes de discussion au Canada et en
Australie ainsi que des pistes pour de futures propositions de
recherche. Nous venons de recevoir une deuxième bourse de
collaboration entre l'Université de Toronto et l'Université de
Sydney ! 

d’Octobre
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DES PROJETS, DES PROJETS!

Migrations et santé pendant la guerre : expériences des réfugiés ukrainiens
La Fondation et le Centre de recherche du Centre hospitalier de St. Mary ont généreusement
octroyé des fonds de démarrage pour l’élaboration d’une proposition visant à interviewer des
réfugiés, hôtes et cliniciens ukrainiens au Canada. Nous voulons comprendre leurs expériences
afin de renseigner les décideurs et les prestataires de soins impliqués auprès d’eux. Ce projet est
dirigé en partenariat avec des groupes communautaires.

Expériences des travailleurs de première ligne en réadaptation pendant la pandémie 
On lance un projet visant à interviewer les travailleurs de première ligne du centre de
réadaptation afin de cerner leur expérience de la prestation de soins pendant la pandémie.

Mises à jour Web
Depuis 2018, plus de 90 000 personnes ont accédé notre site Web, avec environ 18 600 utilisateurs
en 2022 jusqu'à présent. Notre site web a accumulé près de 200 000 pages visitées. La majorité
des utilisateurs sont basés en France (ce qui est intéressant !), mais les Canadiens et les
Américains continuent d'être des utilisateurs substantiels, ainsi que des personnes provenant de
161 pays dans le monde.

Réunion des collaborateurs DIPEx International
23-26 mai 2022 – Weggis, Suisse
Environ 45 chercheurs des 15 pays collaborateurs
de notre organisation internationale (voir :
https://dipexinternational.org/)se sont réunis au
mois de mai dans la belle ville de Weggis, en
Suisse. C'était notre première réunion en présentiel
après deux ans, et les retrouvailles ont été très
joyeuses et fructueuses. Susan Law et Ilja Ormel y
représentaient notre équipe canadienne. Nous
avons présenté nos projets sur le cannabis
médical et le nouveau projet sur les réfugiés
ukrainiens pour lequel plusieurs pays ont exprimé
leur intérêt. Susan a participé à un groupe de travail
sur l’éducation et Ilja à celui sur l’amélioration de la
diversité dans notre collecte de témoignages.

Merci à nos collaborateurs, à nos patients partenaires et à nos organisations partenaires pour leur
soutien à ces projets importants !

DES NOUVELLES EXCITANTES !

NOTRE ORGANISATION INTERNATIONALE!

( à  s u i t e )

https://dipexinternational.org/
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DES NOUVELLES EXCITANTES !

Conférence invitée. Participation des patients – méthodes et approches
En mai 2022, nous avons organisé un panel avec plusieurs membres de notre équipe et fait une
présentation à des étudiants diplômés de l’Université de Toronto sur les différentes approches
pour susciter l’engagement des patients et des proches aidants dans la recherche. Nos
remerciements à Michelle Marcinow, Ilja Ormel, Marc St-Cyr (partenaire proche aidant), Liz
Mansfield et Chelsea D’Silva.

Atelier sur la narration – Que pouvons-nous apprendre des journalistes?
En avril de cette année, nous avons invité un panel de journalistes expérimentés (Loreen Pindera
et David Gutnick, anciennement de CBC, et Seema Marwaha, rédactrice en chef de Healthy
Debate) à un échange avec un groupe de 20 chercheurs qualitatifs afin de partager les
expériences et les leçons du monde du journalisme. Ce fut trois heures formidables et un
excellent échange d’idées autour des thèmes suivants : établir des relations et la confiance,
écouter et utiliser le silence efficacement, et garder le cap sur les objectifs de l’entretien. Nous
prévoyons d’autres sessions de ce type sur la base de cette expérience.

Bienvenue à Yousra Lakhani, étudiante en sciences de la santé à l’Université McMaster, qui occupe à
temps partiel le poste de coordonnatrice des médias sociaux, à Heather Lannon, qui travaille avec nous à
temps partiel en tant que boursière postdoctorale sur notre projet d’insuffisance cardiaque, et à Téa
Christopoulos, étudiante au doctorat en kinésiologie à l’Université de Toronto, qui participe cet été au projet
sur la COVID longue. Bienvenue également à Hargun Kaur, étudiante diplômée en sciences de la santé (et
bientôt en médecine) à l’Université McMaster, qui s’est jointe à nous pour soutenir notre recrutement en
faveur de la diversité dans le cadre de nos projets. Anna Keller s’est jointe à l’équipe de St. Mary au
printemps dernier en tant que coordonnatrice d’étude pour soutenir le projet de santé mentale périnatale.
Linda Rozmovits, chercheuse qualitative indépendante, s’est jointe à nous pour diriger l’analyse de notre
projet sur la COVID longue. Ce fut merveilleux de retrouver quelques étudiants ainsi que le personnel de
base, notamment Naomi Smith, étudiante diplômée en études de la santé à l’Université Western (et
bientôt étudiante en médecine à l’Université McMaster), et Ryan Caulfeild, étudiant de premier cycle en
commerce à l’Université McMaster. Ce dernier nous aide pour tout ce qui concerne le site Web et le
montage audiovisuel. Ilja Ormel est actuellement boursière postdoctorale à l’Université McMaster et
travaille sur les processus d’engagement communautaire dans le cadre d’un essai COVID sur la santé
mondiale et elle offre son soutien àplusieurs de nos projets. Et rien ne serait possible sans nos brillants
associés de recherche Michelle Marcinow et Jason Nie de l’Institute for Better Health, Trillium Health
Partners.

L’ÉQUIPE D’EXPÉRIENCES SANTÉ S’EST AGRANDIE!
BIENVENUE AUX NOUVEAUX MEMBRES DE L'ÉQUIPE :

Hargun Kaur
Conseil ler de
recrutement

Linda Rosmovits
Chercheuse
qualitative 
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recherches

Yousra Lakhani 
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des médias
sociaux 
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Boursière
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Téa Christopoulous
Chercheuse pour la

COVID longue
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CONFÉRENCES :

IASP 2022 World Congress on Pain. Access to medical cannabis for chronic pain in Canada: exploring
policy, clinical and patient advocacy perspectives. Nie J, Ormel I, Smith N, Kalocsai C, Smith L, Law S.
Toronto, Canada, 19-23 septembre 2022. Présentation d’affiche. Acceptée le 19 mai 2022. 
DIPEx International 2022 Annual Collaborators Meeting. Ukraine refugees – experiences of health and
war. Law S, Ormel I. Weggis, Switzerland, 23-26 mai 2022. Présentation orale. 
RNAO Institute. A qualitative study of the perinatal experiences of women during the COVID-19
pandemic. Hoosein S, Winchester P, Law S, Bhavsar P, Babinski S, Smith N. Présentation d’affiche. 21 april
2022 – Rencontre virtuelle.
WFPICCS 2022. Towards Enhanced Patient and Family-Centred Care for Children with Medical
Complexity (ToPIC CMC): Using Experience-Based Co-Design to Capture Children’s and Parents’ PICU
Care Experiences. Rennick J, Mazaniello-Chezol M, Southall K, Carnevale F, Scolari Fontela P, Patel H,
Dagenais M, St-Sauveur I, Buchanen F, Cohen E, Razack S, Law S, Avery S, Dryden-Palmer K. Cape Town,
South Africa, 12-16 juillet 2022 (conférence virtuelle). Acceptée le 25 mars 2022.

Cheng K, Harnett J, Davis S, Eassey D, Law S, Smith L. Healthcare professionals’ perspectives on the use
of medicinal cannabis to manage chronic pain: a systematic search and narrative review. Accepté
dans Pain Practice, 9 juin 2022.
Carbone S, Kokorelias KM, Berta W, Law S, Kuluski K. Stakeholder involvement in care transition planning
and the factors guiding their decision-making: a scoping review. Accepté dans BMJ Open, 4 mai 2022. 
Law S, Antonacci R, Ormel I, Hidalgo M, Ma J, Dyachenko A, Laframboise D, Doucet E. Engaging patients,
families and professionals at the bedside using whiteboards. Accepté dans Journal of Interprofessional
Care, 28 avril 2022.
Singh H, Tang T, Steele Gray C, Kokorelias KM, Thombs R, Plett D, Heffernan M, Jarach CM, Armas A, Law
S, Cunningham HV, Nie JX, Ellen M, Thavorn K, Nelson MLA. Recommendations for the design and
delivery of transitions-focused digital health interventions: A rapid review. Accepté dans JMIR Aging, 6
avril 2022. Publication préimprimée 19 mai 2022 :https://doi.org/10.2196/35929
Cadel L, Marcinow M, Sandercock J, Dowedoff P, Guilcher SJT, Maybee A, Law S, Kuluski K. A scoping
review of patient engagement activities during COVID-19: More consultation than partnership. PLoS ONE
16(9): e0257880. https:// doi.org/10.1371/journal.pone.02578
Mahmood S, Law S, Bombard Y. “I have to start learning how to live with becoming sick”: A scoping
review of the lived experiences of people with Huntington’s Disease. Clinical Genetics, 3 juillet 2021.
https://doi.org/10.1111/cge.14024
Law S, Ormel I, Babinski S, Kuluski K, Quesnel-Vallée A. “Caregiving is like on-the-job training but nobody
has the manual”: What caregivers say about their roles within the healthcare system. BMC Geriatrics
2021, 21(404), 1-11. https://rdcu.be/cnwQA. https://doi.org/10.1186/s12877-021-02354-z 
Dimmer A, Rozmovits L, Babinski S, Law S. Mental illness in the family: the experiences of well siblings of
young adults with mood and/or anxiety disorders. Canadian Journal of Community Mental Health, 2021;
40(3): 1-14. https://doi.org/10.7870/cjcmh-2021-017
Rajabiyazdi F, Alam R, Pal A, Montanez J, Law S, Pecorelli N, Watanabe W, Chiavegato L, Faconi M,
Hirano S, Mayo N, Lee L, Feldman L, Fiore J. Understanding the meaning of recovery to patients
undergoing abdominal surgery. JAMA Surgery, 12 mai 2021. doi:10.1001/jamasurg.2021.1557. Published
online: https://jamanetwork.com/journals/jamasurgery/article-abstract/2779967
Law S, Ormel I, Babinski S, Plett D, Dionne E, Schwartz H, Rozmovits L. Dread and solace: talking about
perinatal mental health. International Journal of Mental Health Nursing 2021; 30(S1): 1376-1385. Première
édition, 24 mai 2021. https://doi.org/10.1111/inm.12884
Ormel I, Onu C, Tang T, Magalhaes M, Hughes JB, Law S. Using a mobile app–based video recommender
system of patient narratives to prepare women for breast cancer surgery: development and usability
study informed by qualitative data. JMIR Formative Research, 2 juin 2021. https://formative.jmir.org/ and
http://dx.doi.org/10.2196/22970

PUBLICATIONS:

P A G E  4  

d’Octobre
B U L L E T I N

Expériences Santé Recherches Canada 

https://doi.org/10.2196/35929
https://doi.org/10.1111/cge.14024
https://rdcu.be/cnwQA
https://doi.org/10.1186/s12877-021-02354-z
https://doi.org/10.7870/cjcmh-2021-017
https://jamanetwork.com/journals/jamasurgery/article-abstract/2779967
https://doi.org/10.1111/inm.12884
https://formative.jmir.org/
http://dx.doi.org/10.2196/22970


Emily Marshall
Janet Curran
Nadine Akbar 
Terence Tang
Margaret Herridge
Angela Cheung
Simon Decary 
Emilia Falcone
Thao Hunyh 

COVID Long-Haulers
Canada
Long COVID Canada 

La COVID longue :

Organisations:

P A G E  5  

Avec nos remerciements pour nos bailleurs de fonds, sponsors et collaborateurs !

CONTACTEZ-NOUS

Pour rejoindre notre réseau ou suggérer des idées pour de futures
activités de recherche : veuillez écrire à Susan Law (directrice,

ESRC) à l'adresse susan.law@utoronto.ca.
 

Pour des informations spécifiques sur un projet : veuillez
contacter Michelle Marcinow (associée de

recherche/coordinatrice) à l'adresse michelle.marcinow@thp.ca.
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