Disparités en matiere de santé en cancérologie:
exploration de perspectives canadiennes,
américaines et internationales

Selon sa vision, TACIO/CANO «joue un role de premier plan au niveau national et exerce une influence internationale quant a la promo-
tion de lexcellence des soins infirmiers dans tous les domaines de la lutte contre le cancer ». Toujours selon elle, «les Canadiens, peu importe
ot ils en sont dans le continuum du cancer, accédent en temps opportun & des soins infirmiers de haute qualité » (ACIO/CANO, p. 8%).
C’est dans cette optique quun groupe dexperts représentant toute une gamme de perspectives nationales et internationales a été formé en
vue d'explorer les iniquités en matiére de santé dans le domaine de la cancérologie lors de la 25¢ conférence annuelle de TACIO/CANO tenue
& Vancouver en octobre 2013. Le groupe se composait des experts suivants en recherche sur les disparités en matiére de santé (Colleen Varcoe
et Christina Sinding), anciennes présidentes de 'Oncology Nursing Society (ONS) (Mary Gullatte) et de 'International Society of Nurses
in Cancer Care (ISNCC) (Greta Cummings) et, une experte du Partenariat canadien contre le cancer (Margaret Fitch). Les infirmiéres et

infirmiers en oncologie sont exceptionnellement bien placés pour exercer une influence positive sur léquité dans les soins de santé en cancéro-

logie et ce, aux niveaux national et international. Les présentations des membres du groupe sont résumées ci-dessous.
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Disparités en matiere de santé en cancérologie:

concepts fondamentaux

“; par Colleen Varcoe, inf., Ph.D. (avec Sanzida Habib,
g! il Ph.D.)
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1 est passionnant de voir que les infirmiers et infirmiéres

en oncologie portent une attention accrue a I'équité dans
les soins de santé et a la justice sociale. De telles préoccupa-
tions n‘ont dominé ni la recherche ni la pratique en lien avec
le cancer; il se peut que cela tienne, en partie, au fait que le
cancer véhicule un stigmate social moindre que des enjeux de
santé ou le manque d'équité est au premier plan tels que les
problémes de santé mentale, la violence ou le VIH (avec des
exceptions comme le cancer du poumon chez les fumeurs).
Les infirmiéres et infirmiers en oncologie portent une atten-
tion accrue aux iniquités (ou disparités) en matiére de santé
2 une époque ol la compréhension des concepts fondamen-
taux se consolide. Le but de la présente introduction est de pas-
ser en revue les concepts fondamentaux de I'intégration des

Justice
Justice distributive Justice sociale
Accés aux soins Résultats de santé ~ Accés aux déterminants Aborder les
de santé sociaux de la santé déterminants
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Figure 1: Equité, égalité et justice dans les soins de santé
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iniquités en matiére de santé dans la recherche et la pratique
en soins de santé et dexaminer leur pertinence relativement a
la cancérologie.

Les termes disparité et iniquité sont souvent utilisés de fagon
interchangeable, mais ils doivent tous deux étre distingués du
terme inégalité. Inégalité est un terme générique qui fait réfé-
rence aux différences entre des groupes, que celles-ci soient
justes ou non. Les iniquités ou disparités font référence aux dif-
férences qui: a) sont injustes et donc une préoccupation morale,
b) sont causées par des arrangements sociaux, et ¢) peuvent étre
éventuellement rectifiées (Whitehead & Dahlgren, 2000).

Cet entendement des iniquités se base sur une conception
critique de la justice sociale, laquelle diftfere de I'idée de justice
distributive qui étaye une bonne partie de la pensée occiden-
tale liée a I’éthique, a la recherche et a la pratique en soins de
santé. La justice distributive s’intéresse a la répartition équi-
table des ressources dans la société (Hoedemaekkers & Dekkers,
2003). La justice distributive examine en premier lieu les res-
sources disponibles au sein d'une société et évalue la réparti-
tion dont elles font l'objet parmi les groupes. Il est important
de noter quen ce qui concerne les soins de santé, la justice
distributive attire I'attention sur I’équité de 'accés aux soins
de santé. Par contre, la justice sociale se préoccupe d’abord
de comprendre les différences entre sous-groupes, notamment
sur le plan du pouvoir, et souligne les conditions structurales qui
faconnent les iniquités (Young, 1990, 2001). Par exemple, l'exa-
men de la prévention du cancer du sein ou du cancer du col
utérin dans l'optique de la justice distributive braque les pro-
jecteurs sur le nombre de praticiens et d'installations de dépis-
tage, de traitement et de services de laboratoire et sur leur
répartition. Le regard porté par la justice sociale examine les
positions différentes de groupes et/ou sous-groupes particu-
liers et la manieére dont celles-ci fagonnent ’accés aux soins de
santé et les résultats de santé.

VOLUME 25, ISSUE 1, WINTER 2015 « CANADIAN ONCOLOGY NURSING JOURNAL

REVUE CANADIENNE DE SOINS INFIRMIERS EN ONCOLOGIE



La justice sociale, quant a elle, commence par le social plu-
tot que par les biens a repartir. Comme Kirkham et Browne
(20006) l'expliquent: «...alors que I'aspect justice s’intéresse
a ce qui est juste ou non, l'aspect social attire I'attention sur
l'application du concept de justice aux groupes sociaux, [et]
fait apparaitre au grand jour la maniére dont la justice et les
injustices sont entretenues par les institutions et les rela-
tions sociales; et souligne la mesure dans laquelle l'expé-
rience individuelle s’imbrique dans le plus vaste domaine
que sont les complexités politiques, économiques, cultu-
relles et sociales» (p. 325, traduction libre). Lutilisation
d’'une optique de justice sociale élargit la compréhension
de l'accés aux soins de santé et, comme la figure 1 le sug-
gere, amene les observateurs a dépasser la simple équité en
matiére d’acces aux soins pour examiner également les résul-
tats de santé et 'accés aux déterminants sociaux de la santé,
d’'une part, et des iniquités, d’autre part. En cancérologie,
une optique de justice sociale concentre l'attention sur le fait
que le risque de cancer et les résultats afférents sont facon-
nés par les déterminants sociaux de la santé et les iniquités.
Par exemple, dans une optique de justice sociale, on congoit
que les différences sur le plan des habitudes tabagiques entre
sous-groupes sont faconnées par les rapports de forces liés a
l'age, au sexe, a l'emploi, aux capacités, au racisme, aux rela-
tions coloniales et a la pauvreté.

Pour étre menées dans une optique de justice sociale,
la recherche et la pratique exigent que l'attention porte sur
les déterminants sociaux de la santé et les iniquités. En étu-
diant le probleme du moindre accés au dépistage du cancer
du sein et du cancer du col utérin chez les femmes sud-asia-
tiques, Habib (2011) ne s'est pas contentée dexaminer les
connaissances des femmes et les barrieres linguistiques qui
sont habituellement utilisées pour expliquer le moins bon
acces aux services de prévention et les plus mauvais résultats
de santé. Elle a découvert que l'accés au dépistage du cancer
et a d’autres services de santé était faconné par une combinai-
son de dynamiques notamment les normes et les roles fon-
dés sur le genre, la catégorie d’admission des immigrants au
Canada, l'age, la stabilité/I'instabilité financiere, le niveau de
scolarité et de compétence linguistique en anglais, l’accés a un
revenu, a des services d>établissement et a d’autres ressources.
Elle a attiré l'attention sur la maniere dont des arrangements
sociaux injustes 1liés a la race, a la classe et au statut d'immi-
grant(e) s’entrecroisent avec le genre de fagons bien diverses
et complexes dans la vie matérielle et quotidienne des femmes
sud-asiatiques pour les placer dans des situations radicalisées
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et défavorisées, dans la catégorie des «autres», out I'acces au
dépistage du cancer a titre préventif devient un défi de taille.

Les concepts de justice sociale et d’iniquités/disparités
en matiere de santé sont diment complétés par deux autres
concepts: lintersectionnalité et la violence structurale.
Lintersectionnalité propose une critique de la primauté de n’im-
porte quelle catégorie sociale (comme la race, la classe, le genre,
l'aptitude, la masse corporelle, la géographie) et concentre I'at-
tention sur le caractére inséparable des rapports de forces entre
ces dimensions (Hankivsky & Christoffersen, 2008; Varcoe,
Pauly, Laliberte, & MacPherson, 2o011). Lintersectionnalité
congoit ces catégories et systémes comme étant simultané-
ment co-construits aux niveaux macro (institutions sociales) et
micro (identités individuelles) (Weber & Parra-Medina, 2003).
Il met explicitement l'accent sur les différences entre les
groupes et en leur sein et cherche a mettre au jour les facteurs
sociaux dont I'interaction touche la vie des étres, notamment
la position sociale, 'état de santé et la qualité de vie (Hankivsky
et al., 2010). La violence structurale se référe aux arrangements
sociaux nocifs qui servent les intéréts des puissants et sont
profondément ancrés dans les organisations politiques et éco-
nomiques tels que la pauvreté extréme et relative, le racisme
et la discrimination fondée sur le sexe qui se traduisent par de
nombreux cas de violation des droits de la personne (Farmer,
2003). Ensemble, ces idées font que les analyses délaissent
désormais 'appartenance a des groupes pour privilégier les
conditions de marginalisation (passant ainsi, par exemple de
«race» a «racisme»). Pour donner un exemple, plutét que de
chercher a expliquer les écarts au niveau des résultats liés aux
soins anticancéreux chez les femmes sud-asiatiques, on sef-
force de cerner des explications au niveau des effets des arran-
gements sociaux et organisationnels associés au sexe, a la
migration, au racisme, etc.

Dans une optique de justice sociale, les solutions aux pro-
blemes de santé se situent «en amont». Cela signifie que
lorsque les intersections complexes parmi les arrangements
sociaux sont percues comme étant la cause profonde de pro-
blemes de santé, il est nécessaire d’aborder ces arrangements.
Au lieu de supposer que le manque de compréhension ou les
barrieres linguistiques permettent d’expliquer les différences
dans l'acces au dépistage du cancer et au lieu donc de produire
dans diverses langues davantage de brochures sur le dépistage
du cancer, une optique de justice sociale oriente les fournis-
seurs de soins 3 aborder des facteurs structuraux comme le
racisme systémique dans le monde des soins de santé.
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Disparités en cancérologie
par Christina Sinding, Ph.D.

Certains chercheurs affirment que la meilleure facon de
régler les disparités associées au cancer consiste a régler
les disparités sociales—c.-a-d. aborder les facteurs structuraux
«en amont» tels que décrits par Colleen Varcoe (ailleurs dans
ce numéro). De nombreuses études montrent que le revenu,
la scolarité, I'age, le sexe, 'appartenance ethnique et le lieu de
résidence sont liés a la survie au cancer. Le stade de la mala-
die importe au sein de cette association—en effet, les indivi-
dus qui commencent a recevoir des soins quand leur cancer
est plus avancé n'obtiennent pas, de maniere générale, d’aussi
bons résultats de santé et les individus qui sont défavorisés du
point de vue social voient leur cancer diagnostiqué plus tard
que leurs pairs plus favorisés.

Certains chercheurs avancent donc que le meilleur moyen
de régler les disparités liées au cancer est de régler les dispari-
tés sociales. Les initiatives de promotion de I'équité telles que les
campagnes en faveur d'un salaire suffisant se déroulent dans de
nombreuses villes du pays et méritent notre soutien de méme
que les efforts visant 2 améliorer les paiements de transfert qui
atténuent I'inégalité entre pauvres et riches, entre hommes et
femmes et entre blancs et individus racialisés (Stanford, 2008).
Les liens entre certains emplois et le cancer sont également per-
tinents sur le plan des disparités face au cancer. Des recherches
effectuées dans la région de Windsor ont révélé, par exemple, un
risque élevé de cancer du sein chez les femmes travaillant dans
l'agriculture, la fabrication de plastique pour véhicules auto-
mobiles et les conserveries alimentaires (Brophy et al., 2012).
Les infirmiéres et infirmiers en oncologie qui s’intéressent a
ces enjeux pourront regarder un documentaire convaincant de
Sandra Steingraber, une écologiste et une survivante du cancer,
intitulé Living Downstream (Steingraber, 2014).

Tandis que nous faisons entendre nos voix concernant ces
enjeux plus vastes, nous devons également ceuvrer envers la
transformation du systéme de soins de santé puisque les dis-
parités face au cancer ne surviennent pas seulement lorsque
le cancer de 'un est plus avancé que le cancer de l'autre au
moment du diagnostic. Lexamen dune douzaine d’articles
confirme que l'association entre la privation sociale et la sur-
vie au cancer est due, au moins en partie, aux «différences en
matiere d’accés aux traitement optimaux» (Woods, Rachet &
Coleman, 20006, p.16). La question cachée ou tue qu’il convient

84

inequities in health Studies on social and economic determinants
of population health, No. 22 WHO Collaborating Centre for Policy
Research on Social Determinants of Health, University of
Liverpool.

Young, .M. (1990). Justice and the politics of difference. Princeton, NJ:
Princeton University Press.

Young, I.M. (2001). Equality of whom? Social groups and judgments
of injustice. Journal of Political Philosophy, 9(1), 1-8.

de se poser est pourquoi: pourquoi les personnes qui sont défa-
vorisées du point de vue socioéconomique bénéficient-elles
moins souvent des traitements optimaux que leurs pairs plus
favorisés dans les salles d’attente des centres de cancérologie?

Quelques-unes des explications sont relativement évi-
dentes. Les dépenses personnelles engagées dans le cadre des
soins contre le cancer peuvent étre considérables. Les frais
de transport, par exemple, peuvent grimper rapidement. Une
étude qualitative réalisée aupres de femmes a faible revenu a
révélé que certaines d’entre elles sautaient des séances de trai-
tement parce quelles ne pouvaient pas se permettre les frais
de transport jusqu’au centre de cancérologie ou ceux des anti-
nauséeux (Gould, 2004). Divers programmes visent a com-
penser les cotits associés au cancer, mais les patients ne sont
pas toujours au courant de leur existence, et des cotits restent a
la charge des patients.

Les préoccupations entourant la capacité de vivre a la mai-
son sans assistance durant le traitement sont aussi perti-
nentes. Dans une étude auprés de femmes diagnostiquées
d'un cancer alors quelles avaient entre 70 et 89 ans, certaines
femmes choisissaient de ne pas suivre les traitements recom-
mandés (Sinding & Wiernikowski, 2009). Irene expliquait sa
décision de cette maniere:

La qualité de vie sous chimio ne me disait rien qui vaille. Je

vis seule et jaime ¢a et je connais beaucoup de gens qui lont

regue et qui dépendaient de quiconque se trouvait d proxi-
mité ... Ma coiffeuse m'a parlé de son ami et de la facon dont

ses enfants lont abandonné et que cétait rendu au point ot il

navait presque rien a manger (p. 6206).

Quand Irene prenait des décisions sur le traitement, elle
tenait compte du genre de soutien auquel elle pouvait s’at-
tendre chez elle. Sa décision de renoncer a la chimiothéra-
pie, qui est personnelle & un certain niveau, survient dans
un contexte plus vaste: depuis quelques années, les deniers
publics affectés aux soins a domicile (et I'éventail de ce qui
est couvert) se sont amenuisés (Aronson & Neysmith, 2001).
Les travailleurs sociaux des centres de cancérologie aident les
patients a cerner et a mobiliser des soutiens formels et infor-
mels mais, ici encore, les patients ne sont pas toujours aiguil-
1és vers les soins de soutien, et les ressources communautaires
ne sont pas toujours adéquates.

Une autre explication des disparités en matiére de trai-
tement anticancéreux tient 2 1'idée selon laquelle certains
groupes de patients sont «passifs», qu'ils participent moins
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activement a leurs soins de santé ou qu’ils sont moins actifs
dans la recherche d’'information ou dans la demande de res-
sources de santé. Il s’agit 1a d’'une théorie qui souléve la ques-
tion: exigeons-nous que les patients agissent d'une maniére
particuliére pour recevoir des soins de santé? Cela semble
absurde, mais ce message est véhiculé de plus en plus fré-
quemment. Les dépliants des salles d’attente et certains sites
Web encouragent les personnes atteintes de cancer 2 se pro-
curer une copie de leur dossier et de leurs bilans de santé, de
suivre leurs résultats d’examens, d’appeler pour faire le suivi
de leurs rendez-vous et de savoir quels symptomes méritent
de l'attention et de la part de qui. Le message adressé aux
patients est qu’ils doivent «étre actifs», qu’ils doivent «se
prendre en mains » s’ils veulent recevoir les soins dont ils ont
besoin.

C’est un probléme pour les personnes atteintes de cancer et
Cest également un probléme pour ce qui est de I'équité. Notre
équipe de recherche a interviewé des femmes atteintes d’'un
cancer du sein et se situant aux deux extrémités de 'échelle
socio-économique, afin d’examiner attentivement le travail
queelles faisaient relativement aux processus, au calendrier
et a la qualité des soins. Nous avons découvert que certaines
femmes semblaient concrétiser les promesses de «l'auto-
nomisation des patients»; elles relataient des histoires dans
lesquelles elles indiquaient avoir obtenu, par leurs propres
actions, des soins plus nombreux, plus rapides et meilleurs.
Cependant, lors de l'examen de ces histoires, nous avons
dégagé des liens constants entre ce genre d'implication «réus-
sie» et des capacités et ressources particulieres: maitrise de
l'anglais oral, ressources matérielles, bonne connaissance du
systéme de soins de santé et bonnes connaissances médicales,
expérience et confiance dans la capacité a s’y retrouver au sein
d'institutions et enfin, roles associés aux postes de profes-
sionnels (Sinding, Miller, Hudak, Keller-Olaman, & Sussman,
2012). En somme, les patients plus favorisés ont plus de faci-
lité a manipuler le systéme pour obtenir ce dont ils ont besoin.
Ceci n'aurait guére d’'importance si les professionnels de la
santé étaient capables de fournir la coordination et le monito-
rage des soins que nous sommes en droit d’attendre de leur
part. Mais lorsque les professionnels sont sollicités au maxi-
mum et n'accordent aucune attention particuliere a la qualité
des soins dispensés aux patients les plus marginalisés, des dis-
parités peuvent survenir.

Les disparités se produisent également pour d’autres rai-
sons. Dans une récente étude (Sinding et al., 2013), des
travailleurs sociaux étaient interviewés a propos de leurs
expériences de travail aupres de personnes ayant un double
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diagnostic de maladie mentale grave et de cancer. Dans plu-
sieurs situations, le diagnostic de maladie mentale—1’étique-
tage dans le dossier —signifiait que les équipes de santé n'ont
pas su reconnaitre les symptémes qui se sont avérés étre liés
au cancer. Une travailleuse sociale mentionnait une patiente
que son médecin de famille avait renoncé 2 soigner du fait
de sa dépression et quil n'avait pas investigué ses symp-
tomes physiques pourtant anciens (qui ont fait, plus tard,
l'objet d'un diagnostic de cancer avancé). Une autre a décrit
une situation dans laquelle des symptomes physiques par-
ticuliers ont été attribués au trouble de santé mentale (alors
que le patient avait une tumeur cérébrale). Un patient souf-
frant de douleur persistante a été rejeté comme étant un toxi-
comane et n'a pas recu le médicament dont il avait pourtant
besoin, aux dires de la travailleuse sociale que nous avons
interviewée.

Le «masquage du diagnostic» est le terme qui s’applique
aux situations ot le personnel soignant attribue les symp-
tomes rapportés par un patient a son diagnostic de maladie
mentale et fait donc abstraction de problémes de santé impor-
tants ou les néglige. Et bien qu'il y ait des preuves de «mas-
quage du diagnostic» en cancérologie, on sait aussi que les
équipes de soins de santé travaillent activement avec certains
patients pour qu’ils regoivent leur traitement contre le cancer
en consultant d’autres prestataires de soins du patient et en fai-
sant tout pour apaiser les craintes du patient, souvent en fai-
sant participer au processus une personne ayant la confiance
du patient. Un article décrivait la facon dont une équipe d’'on-
cologie accompagnait les personnes craignant particuliere-
ment les rayonnements (du fait de leurs circonstances de vie
ou de certaines déficiences), les menait a travers la zone de
traitement afin quelles se familiarisent avec l'espace et expri-
ment leurs préoccupations, le tout de maniere a ce que leur
crainte soit atténuée et que le traitement puisse avoir lieu
(Howard et al., 2010).

Les prestataires de soins peuvent intervenir— ce qu'ils font
dailleurs souvent—dans les processus favorisant I'apparition
des disparités en matiére de soins de santé. IIs trouvent sou-
vent des moyens d’accueillir chaleureusement dans les milieux
de soins toutes sortes d’individus atteints de cancer afin d'offrir
des chances égales concernant l'accés aux soins et de remettre
en question les pratiques d’exclusion par trop communes.
Gréce au soutien des gestionnaires du systéme de santé et
a des engagements explicites des institutions en faveur de
l'équité, les infirmiers et infirmiéres en oncologie jouent un
role vital en veillant A ce que les différences entre individus ne
débouchent pas sur des disparités en cancérologie.
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Disparités en matiere de santé en oncologie:

une perspective canadienne

par Margaret Fitch, inf., Ph.D.
Experte, Résultats signalés par les patients et Survie
Partenariat canadien contre le cancer

Le Partenariat canadien contre le cancer est avant tout un
partenariat de spécialistes du cancer, dorganismes carita-
tifs, de gouvernements, de patients et de survivants, résolus a
apporter des changements dans le domaine de la lutte contre
le cancer. Le Partenariat a pour objectif principal de mettre
en ceuvre dans 'ensemble du Canada les meilleures connais-
sances disponibles sur la lutte contre le cancer.

Le Groupe d’action pour l'expérience globale du cancer
avait pour mission de prendre la téte d'un effort visant a chan-
ger le point de mire des soins en cancérologie afin de mieux
répondre aux besoins des patients et de leurs proches. Nous
voulions optimiser et la qualité et l'acceés, et par 13 méme
rehausser la qualité de vie des personnes touchées par le can-
cer et améliorer l'expérience globale du cancer parmi la popu-
lation canadienne. Nous avons concentré notre attention sur
I'implantation d’'une approche centrée sur la personne au sein
de la lutte contre le cancer. Cette approche exige que la four-
niture de soins soit respectueuse des préférences, valeurs
et besoins individuels et y soit sensible et il importe que ces
valeurs guident l'ensemble des décisions cliniques. Cela signi-
fie quil faut consciemment adopter la perspective de la per-
sonne quant a ce qui importe a ses yeux et a ce qui compte
pour elle et travailler avec les personnes plutét que d’agir sur
elles ou pour elles.

Plusieurs rapports commandés par le Groupe d’action
pour l'expérience globale du cancer abordent la question des
disparités relativement au cancer. Chacun deux sera examiné
ci-dessous.

1) Providing culturally competent supportive care for
underserved populations [Fournir des soins de soutien
culturellement adaptés aux populations mal desservies]

Cette recension de la littérature sur les meilleures pratiques
en soins de soutien a I'intention des populations mal desser-
vies a dégagé de nombreuses lacunes dans la prestation des
soins de santé ainsi que les domaines nécessitant une étude
plus poussée. Certaines interventions ont été cernées comme
étant efficaces (intervenants pivots, approche communautaire,
groupes de soutien des personnes atteintes d'un cancer vivant
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en région éloignée/a distance) et potentiellement efficaces
(groupes de soutien face a face, groupes de soutien par le biais
d’'Internet, groupes de soutien et de counseling individuel par
un pair, plateformes de télésanté, et enfin, équipes de sport/
activités récréatives/de compétition) dans la fourniture de
soins adaptés sur le plan culturel. Les interventions sous-étu-
diées comprenaient les soins spirituels et palliatifs chez les
populations mal desservies.

Le rapport soulignait les éléments essentiels des pro-
grammes adaptés a la culture: I'information est fournie de
maniére culturellement appropriée, on préte attention au
niveau d’alphabétisation, on personnalise les messages en
fonction des populations, on reconnait les besoins spirituels,
on implique des membres de la communauté, on utilise des
intervenants pivots provenant de la population concernée et
enfin, on implique des membres de la famille élargie.

Le rapport s'intéressait également aux services d’interpréta-
tion. Ces services ne sont toujours pas offerts dans beaucoup
de centres de cancérologie. Jusqu'a présent, on ne dispose pas
de preuves a l'appui d'un modele particulier comme étant le
plus efficace et les avantages/cots des services sont essentiel-
lement méconnus. Cependant, il est manifeste que les pro-
fessionnels de la santé n'ont recu aucune formation quant a
l'utilisation d’interpretes et a la collaboration efficace avec eux.

2) Supportive care resources and services for non-English-
speaking populations in Canada [Ressources et services en
matiére de soins de soutien pour les populations ne maitrisant
pas l'anglais au Canada]

Ce rapport décrivait l'expérience des populations ne maitri-
sant pas l'anglais tandis quelles interagissaient avec les pro-
fessionnels de la santé anglophones et la facon dont la géne
quelles ressentaient influencait leurs décisions sur la quéte ou
non d’information et/ou de soins ainsi que le moment choisi
a ces fins. Beaucoup ne sont pas au courant des ressources
qui existent et ne demandent pas ce qui est disponible pour
les aider. Les services a l'intention des personnes ne maitri-
sant pas l'anglais sont plutdt sporadiques et épars a travers le
Canada, et il existe des obstacles financiers sur le plan de 'ac-
cés aux programmes. Il est manifeste que des besoins criants
se font sentir en matiére de services d'interprétation et de tra-
duction efficaces, de programmation au niveau communau-
taire et de considération des remedes traditionnels.
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3) Cancer care for ALL Canadians: improving access and

minimizing disparities for vulnerable populations in Canada

[Soins de cancérologie pour TOUS les Canadiens: améliorer

l'acces et minimiser les disparités chez les populations

vulnérables du Canada]

Ce rapport souligne qu'il est erroné de faire de quelconques
suppositions quant aux services qui s'avéreront efficaces pour
des populations vulnérables. Il encourage les planificateurs en
soins de santé & impliquer les membres de la population dans
leurs propres soins et dans la planification et la conception des
services de santé. Il est essentiel d’aller dans la communauté
afin de bien comprendre les populations et de leur fournir
des services. « Méme quand des preuves concluantes existent, les
enjeux liés a la diversité culturelle, aux barriéres linguistiques et d
Vexpérience des populations marginalisées sont rarement intégrés
dans la planification des politiques et la pratique.» (Sarah Bowen,
Winnipeg)

Dispenser des soins adaptés sur le plan culturel exige une
compréhension de la culture (caractéristiques originales que
nous possédons tous et qui nous distinguent a titre d’indivi-
dus et qui signalent notre appartenance a un ou a plusieurs
groupes) ainsi qu'un savoir-faire culturel (lequel met en jeu un
ensemble de comportements, d’attitudes et de politiques qui
permettent d'ceuvrer efficacement dans des situations inter-
culturelles; inclut la capacité a satisfaire avec respect et effica-
cité les besoins particuliers de populations diversifiées sur les
plans culturel et linguistique; et enfin, garantit 'adaptation,
la sensibilisation et la sécurité culturelles). Les principes des
soins adaptés sur le plan culturel sont décrits dans le rapport.

Afin d’améliorer le systéme de lutte contre le cancer et
de fournir des soins adaptés sur le plan culturel, il nous faut
rehausser:

« Lacces (entrée dans le systéme, égalité au niveau des résul-
tats, réceptivité, conception et mise en ceuvre des pro-
grammes qui sont appropriés et pertinents)

« Lacces linguistique

« Laide a la navigation des patients.

4) Addressing disability in Canada [S’attaquer a I'incapacité au
Canada]

Dans I'’Enquéte postcensitaire sur la participation et les
limitations d’activité (EPLA), Statistique Canada donne la défi-
nition suivante de l'incapacité: 1) Une incapacité constitue une
limitation d'activités ou une restriction rattachée a un état phy-
sique ou mental ou & un probléme de santé; 2) la relation qui s’éta-
blit entre les structures et les fonctions corporelles, les activités de la
vie quotidienne et la participation sociale tout en tenant compte du
role des facteurs du milieu; 3) inclut les personnes qui éprouvent des
limitations ou des obstacles relativement d la vue, louie, la mobilité,
lagilité, la douleur, la mémoire, lapprentissage, le développement
ou l'aspect émotionnel /psychologique.

Pour faire face aux incapacités et au cancer, il faut considé-
rer deux populations:

« Les individus dont les incapacités existaient avant leur dia-
gnostic de cancer (4,4 millions)

« Les individus dont les incapacités sont éprouvées du fait du
cancer et/ou de son traitement (1,1 million)
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Ce rapport souligne les résultats dentrevues et de groupes
de discussion aupres des personnes ayant des incapacités liées
a leur expérience de cancer. Les personnes atteintes d’'une inca-
pacité antérieurement a leur expérience de cancer signalaient:
des retards dans la détection et le diagnostic, des expériences
de traitement compliquées et une altération des choix de trai-
tement. Ceux qui éprouvaient des incapacités 2 la suite du trai-
tement de leur cancer décrivaient, entre autres: une paralysie
faciale, une déficience auditive et 'endommagement d'organes
apres la radiothérapie; une réduction de la mobilité apres 'am-
putation d'un ou de membre(s); des difficultés a manger et a
boire, et enfin, des troubles de santé mentale et la fatigue. Les
citations ci-dessous illustrent les types d'expériences vécus par
ces personnes.

Expériences positives:

+ J'ai dit «Bon, vous allez m'opérer. Si vous m'enlevez mes
aides auditives, comment vais-je faire pour vous entendre? »
Ils ont décidé de m’en laisser une. En fait, ils U'ont enlevée
durant l'opération, mais ils me l'ont remise avant que je ne
me réveille, ce qui veut dire que je pouvais entendre quand
je me suis réveillé.

« Quand ils ont essayé de me parler a travers leurs masques,
je leur ai dit « je n’arrive pas a comprendre ce que vous dites
quand vous portez vos masques. [Je ne peux pas lire vos
levres.]»Ils m'ont répondu qu'il leur était impossible de les
enlever. Je leur ai donc dit « Dites-moi ce que vous allez faire
avant que nous entrions la. »

Expériences difficiles:

« Je devenais vraiment faible et pile, et je ressentais une
énorme fatigue. J'en avais parlé aux médecins, mais ils ne
cessaient de me dire que cétait ma sclérose en plaques qui
empirait.

« On m’a dit que la douleur et tout ce que jéprouvais étaient
tout simplement liés a la trop grande quantité de temps que
je passais dans mon fauteuil roulant ... mais je n’avais pas
ces problémes auparavant.

o 1l était dur de lui expliquer le cancer et son traitement a
cause de sa déficience intellectuelle. Comme il est plus agé
et plus grand maintenant, les gens ne se souviennent pas
toujours du fait qu'il reste un enfant. [Parent]

« Quand on a diagnostiqué ma leucémie, mon oncologue
n’avait jamais traité de personne atteintes de mon incapacité
[la sclérose en plaques]... il a cherché partout pour trouver
les principes devant guider le traitement... cela se réduisait a
un processus d’essais et d’erreurs.

« Ma chirurgienne a choisi de réaliser une mastectomie radi-
cale plutot qu'une tumorectomie parce que j'utilise un insuf-
flateur ... la radiothérapie pourrait avoir une incidence sur
mes poumons.

+ Je ne pouvais pas rester couché(e) sur le dos ou rester sans
bouger pour la radiothérapie. Je fais des spasmes.

« Je suis sous dialyse et cétait fort difficile dorganiser la
chimiothérapie en tenant compte de la dialyse.

« Lorsque j'ai démarré la chimiothérapie, jai dt dire a 35
intervenants la liste des médicaments que je prends et
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tous leurs dosages. Il m’a fallu parler de mes antécédents
a chaque fois que je rencontrais un nouvel intervenant
dans le cadre du traitement ... on m’a donné un médi-
cament qui était censé réduire la nausée, mais il a inte-
ragi avec un de ceux que je prenais déja ... Cétait vraiment
effroyable.

Les recommandations sur ce que l'on peut faire comprennent
les suivantes:

« Réserver davantage de temps pour les rendez-vous et les
traitements

« Rechercher I'aide des proches

- Faire en sorte que I'information soit plus accessible

« Adapter les milieux de traitement

« Coordonner les soins.

Les versions completes de ces rapports en anglais sont dis-
ponibles a http://www.partnershipagainstcancer.ca

Disparités en oncologie: Les défis et opportunités confrontant les

Etats-Unis dAmérique

par Mary Magee Gullatte, Ph.D., inf., ANP-BC, AOCN,
FAAN, Présidente de 2012 a 2014 et actuellement
ancienne présidente, Oncology Nursing Society

haque année, I’American Cancer Society (ACS) publie des

estimations des nouveaux cas de cancer et des déces par
cancer parmi les différentes populations raciales et ethniques
vivant aux Etats-Unis. Ces données résultent de la conglomé-
ration de diverses sources sur l'incidence du cancer, la morta-
lité, la survie et la prévalence du dépistage: National Center for
Health Statistics, Centers for Disease Control, National Cancer
Institute et le programme Surveillance, Epidemiology, and
End Results (SEER). Les centres de cancérologie et les minis-
teres de la Santé de tous les états américains soumettent leurs
statistiques sur le cancer au service d’enregistrement du pro-
gramme SEER. Les registres des tumeurs font le suivi des per-
sonnes atteintes de cancer et soumettent leurs données aux
autorités de leur état qui les transmet ensuite au programme
SEER.

En 2014, on estimait que le nombre de nouveaux cas de
cancer dépassait 1,6 million aux Etats-Unis (Siegel, Ma, Zou, &
Jemal 2014). Parmi ceux-ci, environ 176 620 survenaient chez
des Afro-Américains; touchant davantage dhommes que de
femmes (DeSantis, Naishadham & Ahmedin, 2013). La morta-
lité globale due au cancer se chiffrait, en 2013, a 580 350 déces
aux Ftats-Unis (DeSantis et al., 2013) tandis que le nombre
estimé de déces parmi les Afro-Américains sélevait a 64 880
(DeSantis et al., 2013).

Alors que le taux global de mortalité due au cancer décline
actuellement et que le nombre de survivants du cancer dépasse
1,3 million selon les estimations, on remarque des disparités
fondées sur les données au niveau du nombre de nouveaux cas
de cancer pour certains cancers et de la mortalité par cancer.
Certains cancers touchent de maniere disproportionnée les
minorités et les populations mal desservies. Par exemple, I'in-
cidence du cancer du sein chez les Afro-Américaines est plus
faible que chez les Américaines de race blanche, et pourtant,
la mortalité est plus élevée chez ces premieres. Chez les Afro-
Américains, on constate une disparité inexpliquée quant a l'in-
cidence et a la mortalité du cancer de la prostate.

Les National Institutes of Health (NIH) des E.-U. défi-
nissent les disparités comme étant «des différences dans I'in-
cidence, la prévalence, la mortalité, le fardeau des maladies
et des autres effets néfastes qui existent parmi des groupes
de population particuliers aux Etats-Unis» [traduction libre]
(NIH, 2014). La déclaration de l'initiative Healthy People 2010
[Une population en santé 2010], présente un ensemble d'ob-
jectifs en matiére de santé que les Etats-Unis devront atteindre
durant la premiére décennie de ce nouveau siécle. Le cancer
est évoqué a maintes reprises a titre de domaine prioritaire out
il convient d’élaborer des initiatives visant a améliorer I'état de
santé et a éliminer les disparités en matiére de santé (NIH,
2014).

Selon les statistiques sur le cancer de 'American Cancer
Society (2013), les Afro-Américains sont moins susceptibles de
survivre au cancer que les blancs. Les taux de survie relative a

Tableau 1: Taux d’incidence du cancer selon la race et 'appartenance ethnique, Etats-Unis, 200532009

Siége Blancs Afro-Ameéricains | Asio-Ameéricains et insulaires | Amérindiens * Hispano-/
des iles du Pacifique Autochtones de I'Alaska | Latino-Américains
Tous: H/F 543,1/424 | 619,7/397 328/286 423/360 419/333
Cancer du sein — Femmes |123,3 118,0 85,9 89,1 93,0
Poumons et bronches H/F | 21,2/11,2 23,3121 10,1/5,1 29,0/16,6 19,8/11,4
Prostate 141,0 228,7 77,2 98,8 124,9

* Il S’agit des taux par 100 000 personnes avec ajustement de 'age en fonction de la population américaine standard de 2000. La race et
Iappartenance ethnique ne s’excluent pas mutuellement dans le cas d’une origine hispanique.

Ca Cancer Journal for Clinicians (2013). Cancer Statistics, 2013, American Cancer Society, 62(1), 25.
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Tableau 2: Mortalité par cancer en fonction de la race et de I'appartenance ethnique, Etats-Unis, 2005 3 2009

Siége Blancs Afro-Americains | Asio-Américains et insulaires | Amérindiens * Hispano-/
des iles du Pacifique Autochtones de I'Alaska | Latino-Américains
Tous: H/F 217151 288/175 133/93,2 185/136 146/101
Cancer du sein — Femmes | 22,4 31,6 1,9 16,6 14,9
Poumons et bronches H/F | 65,3/40/8 | 82,6/38,0 35,9/18,5 48,3/33,2 30,8/14,1
Prostate 21,7 53,1 10,0 19,7 17,8

* Il S’agit des taux par 100 000 personnes avec ajustement de 'age en fonction de la population américaine standard de 2000. La race et
Iappartenance ethnique ne s’excluent pas mutuellement dans le cas d’une origine hispanique.

Ca Cancer Journal for Clinicians (2013). Cancer Statistics, 2013, American Cancer Society, 62(1), 25.

cinq ans sont plus bas pour presque tous les stades de cancer.
Les tableaux 1 et 2 illustrent les données de '’ACS liées a I'in-
cidence et 4 la mortalité selon la race et le sexe aux Etats-Unis
entre 2005 et 2009.

Facteurs contribuant aux disparités en matiére de santé

On pense que plusieurs facteurs économiques et sociaux
expliquent, en partie, les disparités en matiére de santé consta-
tées parmi les minorités raciales et ethniques et les groupes
d’Américains mal desservis. Ils comprennent: (1) des iniquités
dans l'acces aux soins de santé comme le dépistage, la détec-
tion précoce et le traitement [on dénombre 46 millions dAmé-
ricains qui sont sous-assurés ou encore non assurésj; (2) des
iniquités au niveau de la qualité des soins a I'intérieur des éta-
blissements de soins et de l'accés aux essais cliniques; (3) la
moindre susceptibilité d'étre diagnostiqués a un stade précoce;
et (4) la moindre susceptibilité de recevoir les soins oncolo-
giques standards que les blancs pour les cancers du poumon,
du sein et de la prostate et pour le cancer colorectal (Gullatte,
Brawley, Kinney, Powe, & Mooney, 2010; Underwood &
Powell, 2000).

Réduire les disparités quant a I'incidence et a la mortalité du

cancer
Les infirmiers et infirmiéres en oncologie sont des

membres essentiels de I'équipe interprofessionnelle. Ils sont
bien placés pour faire une différence relativement a la réduc-
tion et I'élimination des disparités en matiere de santé et pour
améliorer les résultats des soins oncologiques. Le CDC et
d’autres services de santé publique, les prestataires de soins
et les communautés de l'ensemble des groupes raciaux et eth-
niques doivent ceuvrer au sein d’'un effort national pour:

1. améliorer la détection précoce du cancer grice aux mam-
mographies, tests Pap et dépistage du cancer colorectal,
tous réalisés de fagon routiniére;

2. mettre en ceuvre des interventions communautaires fon-
dées sur des données probantes afin d’accroitre le dépistage
et de modifier les comportements a risque;

3. concevoir des projets de recherche qui encourageront les
groupes minoritaires 3 participer a des essais cliniques
dans le cadre de la prévention du cancer afin de cerner des
différences significatives parmi les groupes minoritaires et
ethniques;
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4. réaliser des recherches qui éclaireront les décisions sur les
interventions en vue de réduire les disparités liées au cancer
et de rehausser I'état de santé (on constate actuellement un
manque de données sur les interventions mises a la disposition
des gens quel que soit leur statut socio-économique ou leur
comportement et abordant aussi l'environnement social); et,

5. utiliser un éventail de médias et de véhicules pour faire pas-
ser I'information sur le cancer a des populations diverses et
dans toute une gamme de contextes.

Signaler les retards en matiere de détection précoce pour le
cancer du sein chez les Afro-Américaines

Les retards dans la détection du cancer du sein ont été
signalés comme facteur important dans les cancers de stade
avancé (Bibb, 2001; Burgess et al., 1998 & 2001). Une étude
multi-méthodes de Gullatte et al. (2010) a permis de mettre au
jour une différence statistiquement significative concernant les
retards de recherche de soins médicaux pour les changements
auto-détectés au niveau des seins et le stade du cancer du sein.
Létude examinait les croyances religieuses et spirituelles des
Afro-Américaines et la probabilité de tarder a chercher des
soins médicaux. On constatait une différence statistiquement
significative concernant la recherche de soins médicaux chez
les femmes qui parlaient uniquement a Dieu du changement
survenu au niveau de leurs seins. La durée de ce retard parmi
les participantes a 1’étude s'étendait de quelques semaines 2
18 mois. Létude a en outre analysé les croyances fatalistes sur
le cancer parmi les Afro-Américaines ayant survécu au can-
cer du sein et subissant leur premiére année de traitement.
Quoique les femmes soient trés religieuses, on ne remarquait
aucune différence statistiquement significative en lien avec des
croyances fatalistes sur le cancer.

Les participantes 2 I'étude étaient un échantillon de commo-
dité de 129 femmes, ayant entre 30 et 84 ans, qui indiquaient
avoir détecté elles-mémes un symptéme au niveau de leurs
seins avant qu'un diagnostic de cancer du sein soit posé et dans
les 12 mois précédant la conduite de I'étude. Celle-ci représen-
tait une avancée capitale dans les efforts déployés pour dégager
la profondeur a laquelle les croyances religieuses et spirituelles
de certaines Afro-Américaines pouvaient exercer une incidence
négative sur la mortalité par cancer en fonction du retard dans
la quéte de soins médicaux. Il n'existe a I’heure actuelle aucune
mesure rigoureuse cohérente de l'influence des croyances
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religieuses et spirituelles sur le temps mis a rechercher des
soins médicaux lors de la perception de changements au niveau
des seins par des Afro-Américaines. On n’a trouvé aucune étude
qui mesurait spécifiquement l'influence des croyances reli-
gieuses, spirituelles et reliées au fatalisme sur le temps mis a
rechercher des soins médicaux pour des symptomes aux seins
auto-détectés parmi cette population. La plupart des études de
recherche indiquaient que les croyances religieuses, spirituelles
ou reliées au fatalisme face au cancer constituaient des obstacles
a l'intention des femmes a rechercher des soins médicaux; tou-
tefois, les participantes ont fondé leurs réponses sur un scéna-
rio et non sur une expérience vécue. Le retard au chapitre du
diagnostic représente un probléme chez les Afro-Américaines.
Cette conclusion rejoint les résultats d'autres études dans les-
quelles le retard de traitement depuis la découverte d'un symp-
tome se traduit par un stade de cancer plus avancé lors du
diagnostic (Richards, Westcombe, Love, Littlejohns & Ramirez,
1999; Facione & Giancarlo, 1998).

Il importe donc que les prestataires de soins aient
conscience de ces données et saisissent toutes les occasions
d'intervenir aupres des Afro-Ameéricaines en termes de risque
de cancer du sein, de dépistage, de reconnaissance des symp-
témes et de détection précoce en la matiére. Des interventions
axées sur la foi ont permis de véhiculer des messages sur la
santé aupres d’Afro-Américaines. Une autre approche pour-
rait étre détablir des partenariats avec des ecclésiastiques
afin de les instruire sur les problémes éprouvés par les Afro-
Américaines qui choisissent exclusivement l'intervention reli-
gieuse ou retarde le traitement conventionnel en attendant
I'intervention religieuse. Beaucoup de ces femmes s'étaient bel
et bien entretenues avec leurs ecclésiastiques et bénéficiaient
de priéres, mais il était possible que personne ne leur suggérait
de se prévaloir également d’'un traitement médical. Les ecclé-
siastiques peuvent jouer un role déterminant en encourageant
les femmes qui les consultent a des fins religieuses a se recher-
cher également une intervention médicale. Les ecclésiastiques
pourraient jouer un rdle capital en aidant les femmes a réaliser
que les soins médicaux sont en harmonie avec leurs croyances
religieuses et spirituelles en matiére de guérison.

Les femmes qui avaient une histoire familiale de can-
cer du sein étaient plus susceptibles de rechercher des soins
médicaux que les femmes qui indiquaient ne pas avoir d’an-
técédents familiaux. Ceci explique la nécessité éventuelle d’ac-
croitre 'éducation des femmes relativement aux symptémes
du cancer du sein et d’assurer leur observation des lignes
directrices en matiere de dépistage de ce cancer.

Il faudra réaliser des études afin de comprendre I'influence
de Tlattitude religieuse, de la spiritualité et du fatalisme face au
cancer au moment de la découverte de symptoémes. Cette étude
est limitée par le fait quon a mesuré les construits apreés que les
patientes se soient mises en quéte d'un diagnostic et d’'un traite-
ment médicaux; on ne sait pas si les scores relatifs aux mesures
avaient changé depuis la détection initiale de symptémes. Une
telle étude serait plutét difficile a réaliser. Peut-étre quen langant
un appel aux femmes dans le cadre d'un programme de santé axé
sur la foi, on pourrait recruter des femmes ayant remarqué divers
changements au niveau de leurs seins ou, en choisissant une
option moins parfaite mais plus pratique, on pourrait recruter les
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femmes dés quelles sont passées a I'action en réaction a un chan-
gement observé, mais avant la mammographie diagnostique.

Il serait bon de faire une étude plus poussée des facteurs
qui sont associés avec de plus brefs délais dans la recherche
de soins médicaux. Le role du soutien social et déterminer si
le fait dencourager les femmes de parler a quelqu'un d’autre
des changements affectant leurs seins aboutirait a des retards
moins importants pourraient constituer une nouvelle voie
d’'investigation.

Il conviendrait en outre de mener des études qualitatives
plus poussées afin de comprendre les expériences des femmes
ayant de fortes croyances religieuses et spirituelles mais qui ne
tardent pas a chercher des soins médicaux, d'une part, et celles
qui présentent le méme profil et tardent a le faire. Cela pourrait
fournir des indications utiles sur la facon dont les croyances reli-
gieuses contrecarrent les actions de certaines mais pas d’autres.
Il est nécessaire de concevoir de nouvelles stratégies déduca-
tion et de soutien aux Afro-Américaines afin quelles se servent
de leurs croyances religieuses et spirituelles pour compléter I'in-
tervention médicale plut6t qu'en remplacement de cette derniére.
Par exemple, «s'en remettre aux mains de Dieu» ne doit pas
nécessairement signifier «a la place» des soins médicaux. Il faut
quelles comprennent que de «remettre cela aux mains de Dieu»,
«cela» se rapportant aux symptomes physiques, pourrait vouloir
dire rechercher des soins médicaux le plus tot possible et non le
contraire. Dans l'optique d’'une intervention communautaire, la
collaboration avec des ecclésiastiques des lieux de culte afro-amé-
ricains en vue d'instruire les femmes sur la santé et la guérison,
pourrait mener a une réduction du retard 2 se faire soigner dans
le cas de changements aux seins auto-détectés.

Stratégies efficaces visant a réduire les disparités et a
améliorer les résultats

Les stratégies dont les infirmiers et infirmiéres en oncolo-
gie et les membres de 'équipe interprofessionnelle peuvent se
servir pour résoudre les obstacles courants en matiére de soins
aux personnes atteintes de cancer et pour améliorer les résultats
comprennent les suivantes: (1) étendre I'acces aux soins oncolo-
giques optimaux et aux essais cliniques afin de veiller a ce que
les groupes minoritaires recoivent les mémes soins et le méme
acces a la technologie de pointe dont bénéficient les patients des
grands centres de cancérologie; (2) aborder la peur du cancer,
le cotit toujours plus élevé des soins et le manque dorientation
vers des prestataires de soins; (3) offrir des services de dépistage
a toutes les personnes qui en ont besoin; et (4) recommander
l'emploi accru des services de prévention (Centers for Disease
Control). Les National Institutes of Health des Etats-Unis ont
une division consacrée a la santé chez les minorités et aux dis-
parités en matiére de santé dont la mission est de mener des
recherches scientifiques en vue d’améliorer I'état de santé des
membres des minorités et déliminer les disparités en matiere
de santé. On espére que la Patient Protection and Affordable
Care Act [Loi sur la protection des patients et les soins abor-
dables], adoptée le 23 mars 2010, aidera 2 atténuer la distribu-
tion inégale du fardeau du cancer et d’autres maladies parmi les
populations pauvres et mal desservies des E.-U. quand davan-
tage dAméricains auront acces aux soins par le biais d'une cou-
verture d’assurance-maladie abordable.
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Disparités en matiere de santé en oncologie:

perspectives internationales
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Nous vivons dans un monde ol les disparités s’accroissent
régulierement. Ainsi, plus de 1,3 milliard de personnes
n'ont pas acces a de l'eau potable, 3 milliards ne disposent pas
d’installations sanitaires adéquates, 2 milliards n'ont pas acces
a électricité, et enfin, 3 milliards vivent avec moins de 2 $ par
jour (World Development Indicators, 2003). Aussi récemment
quen l'an 2000, un milliard de personnes ne savaient ni lire
ni signer leur nom (INTCR, 2013). L'incidence de ces dispa-
rités est accablante. Environ 11 millions denfants meurent
chaque année pour cause de pauvreté (UNICEF, 2000), et un
autre million d'enfants par manque d'eau potable et d’installa-
tions sanitaires adéquates (UN, 2008).

Les disparités découlent d'une multitude de facteurs,
notamment le statut socio-économique, l'appartenance eth-
nique, les ressources des pays et les services de diagnos-
tic, de traitement et de palliation dans le cadre du cancer. A
titre d'exemple, en Angleterre, les gens qui habitent des quar-
tiers défavorisés recevaient 70 % moins de soins de santé par
rapport a leurs besoins que les gens des quartiers opulents
(WHO, 2008). Des disparités ethniques ont été constatés
lorsque 2946 patients de race blanche et 367 patients de race
noire, 4gés de 65 ans et plus, ont été diagnostiqués d’'un cancer
de T'cesophage dextension locorégionale; les patients 4gés de
race noire étaient moins susceptibles de consulter un chirur-
gien, un radio-oncologue ou un oncologue médical 2 la suite
de leur diagnostic de cancer de l'cesophage (Steyerberg 2007).
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Ashford et Collymore (2005) donnent un exemple de dispari-
tés associées aux ressources des nations. La plupart des cas de
cancer du col utérin peuvent étre prévenus ou traités efficace-
ment et pourtant, 274 0oo femmes meurent annuellement de
cette maladie; parmi ces déces, 241 000 se produisent dans
des pays a revenu allant de faible a3 moyen. Les disparités en
matiére de traitement du cancer se refletent dans la prise en
charge de la douleur. Quelque 8o % de la population mondiale,
dont >5 millions de patients atteint d'un cancer terminal, n'ont
pas acces a des traitements contre la douleur. Dans >150 pays,
la morphine n'est tout simplement pas disponible (Lamas &
Rosenbaum, 2012). Les pays a revenu faible et a revenu moyen
posseédent moins de 5% des ressources mondiales visant a
lutter contre le cancer, bien que 70 % des décés par cancer y
surviennent (WHO-Globocan, 2012). Plus de 80% de leurs
patients atteints de cancer sont déja au-dela de toute guérison
possible au moment du diagnostic (UICC, 2013).

L'International Society of Nurses in Cancer Care: gestion des
disparités en matiére de cancer

Lapproche retenue par I'International Society of Nurses in
Cancer Care (ISNCC) pour gérer les disparités en matiere de
cancer comprennent plusieurs initiatives stratégiques: défendre
les intéréts des patients et influencer les politiques, souligner et
clarifier le r6le et la contribution des infirmiers et infirmiéres en
oncologie sur le plan de la lutte contre le cancer et des résultats,
partager des ressources afin de former le personnel infirmier au
renforcement des capacités, enseigner au personnel infirmier a
défendre des causes, encourager des projets de recherche infir-
miére en soins oncologiques afin de développer le corpus des
données probantes et d'appuyer l'utilisation de ces dernieres.

el



LISNCC prend des mesures en établissant des partenariats
avec d’autres organismes du domaine du cancer denvergure
internationale et transnationale, puisque nous croyons que les
ressources, la passion et I'influence ont davantage d’'impact
quand nous travaillons tous ensemble. Les partenaires inter-
nationaux de I'ISNCC comprennent !'International Psycho-
Oncology Society (IPOS)—en vue de reconnaitre et rehausser
les réles infirmiers et leur efficacité en psycho-oncologie; I In-
ternational Council of Nurses (ICN)—en vue d'influencer les
politiques liées au cancer; ’Union for International Cancer
Control/Union internationale contre le cancer (UICC)—pour
l'action politique et enfin, la Multinational Association for
Supportive Care in Cancer (MASCC)—en vue de reconnaitre et
rehausser les réles infirmiers au sein des équipes multidisci-
plinaires en oncologie. Nous avons également des partenaires
dans diverses régions du monde: European Oncology Nursing
Society (EONS), Oncology Nursing Society (ONS), Asian
Oncology Nursing Society (AONS), ainsi que des fondations et
de grandes sociétés.

Un exemple de programme de partenariat avec 'EONS et
la Bristol Myers Squibb Foundation s’intitule Gérer les dispari-
tés lices au cancer en Europe de I'Est. Parmi les projets présentés
en 2013 a la séance Bridging Cancer Care, 3 Amsterdam, Pays-
Bas, on notait les suivants:

« Projet Espoir: Améliorer la détection précoce et les diagnos-
tics de cancers pédiatriques dans cinq régions de la Pologne

« Renforcement des capacités du personnel infirmier de
Roumanie en matiére de soins en oncologie

- Encourager les Roms de Hongrie a s'impliquer dans la pré-
vention et la détection précoce du cancer

« Laformation en collaboration au service de 'amélioration de
la sécurité et de la qualité des soins aux patients atteints de
cancer en Russie
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L'ISNCC renforce également les capacités en soins infir-
miers en oncologie un peu partout dans le monde en conce-
vant des programmes de formation des formateurs a I'intention
du personnel infirmier dans le dépistage du cancer du col de
I'utérus (avec I'UICC), la chimiothérapie par voie orale (avec
Novartis et GSK) ainsi que des programmes de désaccoutu-
mance au tabac (avec BMS Foundation, et les Drs Bialous et
Sarna). Nous nous efforcons également de rejoindre le plus
nombre possible d’infirmiers et infirmiéres en oncologie par-
tout dans le monde puisque I'adhésion donne acces a l'infor-
mation. En devenant membres, les infirmiers et infirmiéres
peuvent acquérir des connaissances, accéder a des ressources et
saisir diverses occasions d’'influencer le cours des choses. Ceci
exige des infirmiéres et infirmiers qu'ils fassent preuve de lea-
dership (manifestent leur pouvoir) dans leur systéme de santé
pour ceuvrer en toute efficacité. Quelques-unes des approches
de 'ISNCC consistent 2 aider le personnel infirmier & dévelop-
per des associations professionnelles en soins infirmiers en
oncologie dans leur localité ou pays, a influencer les politiques
axées sur la lutte contre le cancer, a concevoir et présenter des
programmes de formation des formateurs en vue de développer
les capacités dans les soins infirmiers en oncologie et a fournir
au personnel infirmier des occasions de développer des com-
pétences en leadership. Le leadership signifie étre capable de
voir le présent tel qu'il est réellement et 'avenir tel qu’il pourrait
étre, puis de passer a l'action afin de combler I’écart [traduction
libre] (Cummings, 2012). Apres avoir écouté les conseils de Mei
Krishnasamy, conférenciére Robert Tiffany lors de I'Internatio-
nal Cancer Care Nursing Conference de 2012, voici quelques-
unes des choses qui peuvent étre faites afin de lutter contre les
disparités: manifester de la vigilance face aux iniquités, ceuvrer
aux cotés de collegues pour mettre I'iniquité a l'avant-plan de
votre discours sur les soins et pour mettre I'iniquité a I'avant-
plan du discours de votre équipe/unité/organisme.
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