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Sommaire

La Société canadienne du cancer est déterminée a améliorer et a sauver des vies. Nous financons des projets de recherche
révolutionnaires sur tous les types de cancer. Nous offrons des renseignements fiables sur le cancer et des services

de soutien pour aider les gens a mieux gérer la vie au quotidien avec la maladie. Nous faconnons des politiques de santé
publique qui favorisent la prévention du cancer et améliorent la vie des personnes atteintes de cancer et de leurs
proches aidants. Le besoin d'information sur le cancer et de services de soutien devrait prendre de 'ampleur a mesure
que le nombre de personnes qui recoivent un diagnostic de cancer augmente au Canada en raison de la croissance et du
vieillissement de la population.

En 2019, la SCC a lancé le projet des communautés mal desservies, identifiant les communautés qui sont confrontées
a des obstacles lorsque vient le temps d’accéder a de I'information sur le cancer et a des services de soutien.

Ces obstacles peuvent avoir des répercussions négatives sur le traitement, I'expérience vécue et l'issue de la maladie.
Ce projet nous aide a comprendre les lacunes, les obstacles et les défis auxquels ces communautés doivent faire face.
Nous décrivons les possibilités spécifiques aux diverses communautés et nous recommandons des tactiques pour
résoudre les problémes.

La SCC a actuellement identifié 10 communautés qui sont mal desservies et plus de 25 sous-catégories. Ces communautés
ne sont pas les seules qui sont mal desservies par la SCC ou par le systeme de santé. Nous avons amorcé notre travail
auprés de ces communautés et nous ajouterons avec le temps d’autres communautés mal desservies.

Communautés 2ELGBTQI+

Adolescents et jeunes adultes atteints de cancer (AJA)
Personnes atteintes d’'un cancer avancé
Communautés ne parlant ni francais ni anglais
Communautés autochtones

Nouveaux arrivants au Canada

Personnes agées

Communautés racisées

Personnes atteintes d’un cancer rare

Communautés rurales et éloignées

La diversité et l'intersectionnalité sont des considérations importantes dans ce travail. Nous reconnaissons que
les personnes peuvent s’identifier a plus d’'un groupe et porter en elles différentes expériences.
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Sommaire

Nous avons utilisé une approche a méthodes mixtes, avec une combinaison de données qualitatives et quantitatives. Le projet
comprenait une revue de la littérature, des entretiens avec des parties prenantes, ainsi que des examens de données et de
documents. Le rapport décrit les lacunes, les obstacles et les défis de chacune des 10 communautés mal desservies identifiées
et mentionne des considérations clés favorisant I'engagement auprés des communautés. La nature des lacunes, des obstacles
et des défis varie selon les communautés, mais il y a aussi des chevauchements entre les différentes communautés.

Les cing mesures suivantes sont recommandées par I'équipe du projet des communautés mal desservies pour les organismes
qui fournissent de I'information sur le cancer et des services de soutien. Ces recommandations permettront de veiller a ce
que les membres de chaque communauté recoivent des renseignements, du soutien et des ressources appropriés. Les cing
recommandations générales sont les suivantes :

Offrir une formation spécialisée au personnel.

Evaluer la capacité interne a favoriser un engagement significatif auprés des communautés.

Faire du travail de préparation pour permettre un engagement significatif auprés des communautés.

Echanger et collaborer avec les communautés pour valider les besoins, possibilités et tactiques.

Créer conjointement un cadre d’évaluation pour surveiller I'impact de I'accés a de I'information et a des services de soutien.

CANESIE S

Les données recueillies dans le cadre du projet des communautés mal desservies, dont le présent rapport dresse le sommaire,
orienteront les efforts et les stratégies d’engagement afin de faciliter I'accés aux services d’information et de soutien de

la SCC pour ces communautés, de maniére judicieuse et a partir de données probantes. Le présent rapport et d’autres produits
de connaissances ont pour but de partager les principales lecons tirées avec d’autres organisations qui ceuvrent auprés

de communautés mal desservies en leur offrant des services de soutien et d'information sur le cancer.
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Introduction

Nécessité de promouvoir I'équité en santé grace a I'information sur le cancer et au soutien

La Société canadienne du cancer (SCC) offre actuellement de I'information sur le cancer, du soutien par les pairs

et d’'autres formes d’aide pratique aux personnes atteintes de cancer et a leurs familles, leurs amis et leurs proches
aidants. Nos programmes et services aident a trouver des réponses a des questions sur le cancer, a vivre avec le cancer
au quotidien, a tisser des liens et a améliorer leur qualité de vie et leur bien-étre. Plusieurs de nos programmes

et ressources sont offerts dans différentes langues.

La demande a I'égard de ces services devrait prendre de I'ampleur 3 mesure que le nombre de personnes qui recoivent
un diagnostic de cancer augmente au Canada en raison de la croissance et du vieillissement de la population. La SCC

a décidé d'élaborer des stratégies pour s’engager auprés des communautés qui sont confrontées a des disparités uniques
en matiére de santé ou a des obstacles liés a I'accés et a I'équité, et elle continuera de le faire. Pour y parvenir, elle
adoptera une approche centrée sur la personne.

Apercu du projet des communautés mal desservies

En 2019, la SCC a lancé le projet des communautés mal desservies. Le but était d'identifier les communautés qui sont
confrontées a des obstacles particuliers en matiére d'accés a de l'information sur le cancer et a des services de soutien,
et d’en comprendre les lacunes, obstacles et défis. Le projet s'est ensuite concentré sur I'élaboration de feuilles de route
fondées sur des données probantes afin d’exposer les possibilités existantes, de recommander des tactiques pour
surmonter les obstacles et les défis, et d’identifier des partenaires avec lesquels tisser des liens dans ces communautés.
Lobjectif ultime était de formuler des recommandations pour adapter les programmes et ressources actuels de la

SCC afin de réduire les obstacles et de garantir I'accés a I'information sur le cancer ainsi qu'aux services de soutien

que nous offrons a toutes les personnes au Canada.

Les données recueillies dans le cadre de ce projet constituent la base du travail en cours a la SCC aupres

des communautés mal desservies. A partir des conclusions issues du projet, la SCC peut commencer a collaborer avec
les communautés afin d'examiner les problémes cernés. Pour en savoir plus sur le travail supplémentaire et continu
que nous effectuons auprés des communautés mal desservies, visitez cancer.ca/EquiteEnSante.
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Introduction

Principes directeurs

Voici les principes directeurs qui englobent les convictions et les valeurs de la SCC. Ces principes directeurs ont été intégrés

aux travaux du projet des communautés mal desservies.

Littératie en santé

La littératie en santé est la capacité de trouver,
de comprendre, d'évaluer et d'utiliser
I'information sur la santé. Toute organisation
possédant de telles compétences aide les gens
a mieux s'orienter de méme qu'a comprendre
et a utiliser les renseignements et les services
leur permettant de prendre soin de leur santé.

Compétences culturelles

La compétence culturelle tend a créer
un environnement exempt de préjugés
et de discrimination. La SCC s'efforce
d'offrir des programmes et services qui
sont culturellement adaptés, respectueux,
efficaces et sdrs pour tous les clients.

Fondés sur des données probantes

Les renseignements et les services
de soutien fondés sur des données
probantes se basent sur les meilleures
données disponibles, en plus d'étre

complets, pertinents et accessibles. Ils font

en sorte que les gens sont informés
objectivement des avantages et limites
potentiels de leurs décisions de santé.

Axés sur la personne

du possible.

&)

Efficaces

Les programmes d’information et de
soutien sont mesurés et évalués pour

assurer I'obtention des résultats souhaités.

Les programmes d’information et de soutien axés sur la personne
tachent de s’adapter a ses besoins physiques, affectifs, spirituels
et pratiques, de reconnaitre son réle dans la gestion de sa

propre santé et de mettre en évidence le fait que nous sommes
un partenaire. Une organisation axée sur la personne cible

en priorité les besoins des personnes qu'elle sert, dans la mesure

Accessibles

L'accessibilité permet de veiller

a ce que les gens connaissent I'existence
de l'information et des services de soutien
dont ils ont besoin, et puissent facilement
les trouver. Des produits et services
d'information accessibles assurent

la participation de tous, sans obstacle.

Equitables

L'équité, c'est reconnaitre que certaines
communautés et populations font

face a des obstacles uniques en

matiere d’accés a de l'information et a
des services de soutien. Une organisation
équitable s'efforce de réduire ou
d’éliminer ces obstacles systémiques

en matiére d’'acces.

Société canadienne du cancer | Octobre 2023
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Introduction

Communautés qui sont mal desservies

Une communauté mal desservie, dans un contexte de services de santé, est une population qui recoit des services inadéquats
et qui est systématiquement désavantagée pour des raisons comme la race, I'age, la langue, la géographie, I'identité

de genre, l'orientation sexuelle ou le statut socioéconomique. Il n'y a pas suffisamment de ressources de soins de santé
consacrées aux besoins des communautés mal desservies. Les termes « communauté mal desservie » et « communautés

qui sont mal desservies » sont utilisés intentionnellement a la SCC pour refléter la responsabilité que nous avons de fournir

de l'information sur le cancer et des services de soutien aux communautés qui doivent composer avec des inégalités en matiére
de santé. Ce terme met I'accent sur les changements requis dans les systémes environnants plutét que dans la communauté.

La SCC a actuellement identifié 10 communautés qui sont mal desservies et plus de 25 sous-catégories. Ces communautés
ne sont pas les seules qui sont mal desservies par la SCC ou par le systeéme de santé. Nous avons amorcé notre travail aupres
de ces communautés et nous ajouterons avec le temps d’autres communautés mal desservies.

Communautés 2ELGBTQI+

Adolescents et jeunes adultes atteints de cancer (AJA)
Personnes atteintes d’'un cancer avancé
Communautés ne parlant ni francais ni anglais
Communautés autochtones

Nouveaux arrivants au Canada

Personnes agées

Communautés racisées

Personnes atteintes d’'un cancer rare

Communautés rurales et éloignées

Des 10 communautés sélectionnées, certaines sont confrontées a des besoins uniques liés au diagnostic de cancer, a I'dge

ou au stade de vie, a la langue parlée ou au lieu de résidence. Bon nombre de ces communautés sont confrontées a du racisme
systémique, de la marginalisation, de la discrimination et de la stigmatisation, ce qui a une incidence sur leur santé globale,

et pas seulement sur leur diagnostic et leur expérience de cancer.

Diversité et intersectionnalité

Bien que 10 communautés mal desservies aient été identifiées dans le cadre du présent travail, il est important de reconnaitre
gu’il y a aussi de la diversité au sein de chague communauté. La diversité concerne I'individu. Il s’agit de la variété de dimensions,
de qualités et de caractéristiques uniques que nous possédons tous. Les lacunes, les obstacles et les défis ne sont pas toujours
les mémes pour les membres d’'une communauté mal desservie qui font face au cancer. Cependant, certaines données
probantes peuvent contribuer a la compréhension des tendances et des défis auxquels de nombreuses personnes au sein d’une
communauté mal desservie peuvent étre confrontées.
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Introduction

Il est également important d’adopter une optique d’intersectionnalité. Lintersectionnalité est un terme inventé en 1989

par la juriste Kimberlé Crenshaw pour décrire «une facon de voir le monde qui reconnait que les expériences des individus
sont faconnées par une combinaison de facteurs sociaux, notamment le genre, la racisation et I'dge. Ces expériences

se produisent au sein de systémes et de structures de pouvoir connectés, comme le sexisme et le racisme, et interagissent avec
eux™» [traduction libre]. Lintersectionnalité est un prisme a travers lequel nous pouvons observer la facon dont les différentes
formes d'inégalité fonctionnent ensemble et s'accentuent en raison de leur coexistence.

Dans le présent rapport, et grace au travail effectué a la SCC, nous avons identifié des communautés mal desservies afin
de pouvoir déterminer les services de soutien pouvant répondre aux besoins de chacune. Cependant, nous reconnaissons
que les gens peuvent s'identifier a plus d’'un groupe et porter en eux différentes expériences.

* Knowledge Translation Program. Intersectionality and KT. https:/knowledgetranslation.net/portfolios/intersectionality-and-kt/. Publié en 2017.
Consulté le 14 février 2023.

Disponibilité des données

Les données disponibles limitées peuvent rendre difficile I'établissement de modéles de cancer et de tendances en matiére
de santé dans les communautés qui sont mal desservies. Ce phénomeéne peut aussi compliquer la création d'initiatives visant
a réduire les disparités dans I'accés aux soins contre le cancer. Les données recueillies ne sont pas toujours communiquées
aux communautés ou aux chercheurs qui peuvent les utiliser. Dans la mesure du possible, des statistiques sur la population
et sur le cancer sont incluses dans le présent rapport. Lampleur réelle des effets disproportionnés du cancer sur les
communautés mal desservies au Canada n'est pas encore connue en raison du manque de données recueillies.

La collecte des données doit étre améliorée pour combler les lacunes existantes de méme que pour aider a réduire les inégalités
en matiére de santé au sein des communautés qui sont mal desservies, et ce, pour 'ensemble des actions contre le cancer.
L'accés en temps opportun a des données complétes, représentatives et désagrégées contribuera a la prise de décisions
éclairées pour la planification, la préparation et le financement des soins contre le cancer au Canada. Cela comprend, sans s'y
limiter, les données fondées sur la race, I'identité sexuelle et I'orientation sexuelle. Toutes les données propres aux Autochtones
doivent étre recueillies en utilisant les principes de PCAP® des Premiéres Nations (propriété, controle, accés et possession),

les principes de recherche inuits ou les principes de PCAI du protocole de recherche des Métis (propriété, contrdle, accés

et intendance).
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Méthodes

Identification des communautés mal desservies

Les communautés mal desservies mentionnées dans le présent rapport ont été identifiées au cours du projet mené
en collaboration par la SCC et le Partenariat canadien contre le cancer. Nous reconnaissons que ce ne sont pas les seules
communautés mal desservies par la SCC ou par le systéme de soins de santé.

Méthodologie

Nous avons utilisé une approche 3 méthodes mixtes, avec une combinaison de données qualitatives et quantitatives.

Le projet comprenait une revue de la littérature, des entretiens avec des parties prenantes, ainsi que des examens

de données et de documents. La revue de la littérature s’est faite en ayant recours a des bases de données comme
PubMed, Scopus et Web of Science. Pour ce qui est de la documentation sur le cancer et des défis en matiére de soutien
auxquels sont confrontées les personnes qui ne parlent pas francais dans les endroits ou les soins sont offerts
principalement en frangais, la documentation scientifique a été examinée dans des bases de données en francais et en
anglais. Des entretiens ont été menés avec des informateurs clés au sein du personnel de la SCC, de groupes consultatifs
de patients, d'organismes qui s'occupent de communautés mal desservies, d’organismes ceuvrant dans le domaine

du cancer et d’'organismes de santé du Canada et de I'étranger. Enfin, des examens de données et de documents ont été
effectués a la fois pour des documents internes et externes, y compris divers cadres de référence, rapports de rendement
et résultats de rapports de sondages. Ce travail a été effectué entre 2019 et 2022. Des détails supplémentaires sur les
critéres de recherche et sur les approches de recherche sont disponibles sur demande.

Les conclusions de ce projet sont partagées dans les sections ci-dessous, qui traitent des 10 communautés
mal desservies identifiées.

Enfin, bien que les lacunes, les obstacles et les défis soient mis en évidence, tout comme les possibilités et les tactiques
recommandées pour améliorer les services de soutien de facon particuliére dans chague communauté mal desservie,

il est important de noter que la possibilité d’améliorer les services d'une communauté fournira également une meilleure
information et un meilleur soutien aux autres communautés.
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Méthodes

Avis de non-responsabilité

La plupart des organisations qui fournissent de I'information, du soutien par les pairs et du soutien pratique n'ont pas de
programmes médicaux ou cliniques, mais elles pourraient toutes jouer un réle dans le partage d'informations, le développement
ou l'élargissement de programmes non cliniques et l'orientation vers des programmes cliniques. Les tactiques recommandées
dans chacune des sections consacrées aux communautés mal desservies refletent ce réle. Certaines des tactiques recommandées
peuvent étre liées a des offres existantes de la SCC, mais elles peuvent aussi inclure des tactiques qui vont au-dela de ce

que propose la SCC afin d'orienter le travail de la vaste communauté qui fournit de I'information sur le cancer et des services
de soutien. Nous reconnaissons que plusieurs des tactiques que nous recommandons peuvent exister ou non a I'échelle locale,
et nous reconnaissons que lorsqu’elles existent, elles peuvent ne pas étre mises en ceuvre partout ou de maniére uniforme.
Aucune évaluation des tactiques recommandées n'a été effectuée dans le cadre du présent rapport, qui refléte ce que nous
avons entendu des organisations, et ce que nous avons vu dans des recherches et rapports publiés.

Réflexions

La SCC reconnait ne pas avoir fait appel directement aux communautés qui sont mal desservies a ce stade de son travail. C'était
intentionnel. Notre principal objectif était de comprendre les enjeux en nous appuyant d’abord sur des données probantes

et sur I'engagement des parties prenantes auprés d’'organisations qui travaillent au service de ces communautés. Nous sommes
déterminés a collaborer avec des communautés mal desservies et a intégrer dans notre travail continu les points de vue précieux
de personnes ayant des expériences concretes. En fait, nous avons lancé plusieurs projets pour mieux répondre aux besoins

des personnes mal desservies par la SCC et par le systéme de soins contre le cancer (consultez cancer.ca/EquiteEnSante). Dans
le cadre de chacun de ces projets, nous nous concentrons sur I'apprentissage et 'amélioration de nos propres pratiques. Bien
que toutes nos pratiques ne soient pas encore optimales, notre objectif ultime est de collaborer avec des gens des communautés
en tant que partenaires de travail a chaque étape de nos projets, de la conception a la mise en ceuvre en passant par I'évaluation,
et d'encourager d’autres organisations a faire de méme.
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Le sigle 2ELGBTQI+ désigne les personnes qui s'identifient comme
bispirituelles (aux deux esprits), lesbiennes, gaies, bisexuelles, trans, queers

ou en questionnement, ou intersexuées.

Le signe «+» se rapporte aux autres identités et expériences qui se situent
en dehors des identités dominantes hétérosexuelles et cisgenres (non trans)
pour désigner par exemple les personnes asexuelles, demisexuelles,

pansexuelles ou intersexuées.

Veuillez consulter I'annexe a la fin de la section 2ELGBTQI+ pour obtenir des définitions des sous-communautés.

Introduction

En 2018, environ 4 % de la population canadienne agée de 15 ans et plus, soit environ un million de personnes, étaient
issues de la diversité sexuelle et de la pluralité des genres (2ELGBTQI+). Il y a peu de données sur les statistiques

de cancer pour les communautés 2ELGBTQI+. La santé physique des Canadiens 2ELGBTQI+ est sous-étudiée,

et les problémes de santé ne sont pas aussi bien documentés dans certaines communautés 2ELGBTQI+ que dans
d’autres. Toutefois, la recherche internationale suggeére que les taux de personnes atteintes de cancer différent entre
les communautés 2ELGBTQI+ et la population générale.

Les communautés 2ELGBTQI+ font face a des inégalités dans les soins de santé et dans les soins contre le cancer,

en raison de la stigmatisation et de la discrimination présentes dans le systéme de santé et dans la société en général.
Cette réalité crée des obstacles importants en matiére d’accés, d’expérience et, en fin de compte, de résultats pour

ces communautés. Au sein de la société canadienne, les pratiques et les conventions reposent en grande partie

sur 'hypothése que toutes les personnes sont hétérosexuelles et cisgenres. Par conséquent, les systémes de santé
adhérent souvent a des pratiques cisnormatives et hétéronormatives qui ne répondent pas aux besoins uniques

des personnes 2ELGBTQI+. De nombreux membres des communautés 2ELGBTQI+ vivent des expériences négatives lors
de l'obtention de soins de santé, car certains fournisseurs de soins de santé sont peu avenants, ont des comportements
discriminatoires, ne sont pas formés adéquatement ou bien sont mal informés.
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Lacunes, obstacles et défis en matiére de soins

Divulgation

La peur de la discrimination est un obstacle a I'accés aux services de santé pour les communautés 2ELGBTQI+. Les personnes
atteintes de cancer peuvent avoir connu des expériences négatives dans le passé en mentionnant leur orientation sexuelle

a leur fournisseur de soins de santé, ce qui peut expliquer leur réticence a aborder ce sujet par la suite avec d’autres fournisseurs
de soins de santé. Une étude canadienne révele que les femmes lesbiennes et bisexuelles peuvent éprouver des réticences

a divulguer leur orientation sexuelle lorsqu’un fournisseur de soins de santé leur pose la question. Elles craignent de recevoir
des soins de moins bonne qualité ou de se heurter a une certaine hostilité. Le fait de se méfier du systéme de soins de santé

et des fournisseurs de soins de santé, en raison d’'expériences négatives, peut pousser des gens a retarder ou a éviter des soins
courants et des tests de dépistage du cancer. Cela peut mener a des diagnostics de cancer a des stades plus avancés et a

une augmentation du risque de décés.

Certaines personnes atteintes de cancer peuvent croire que la divulgation de leur orientation sexuelle n’est pas pertinente

ou qu'’il revient aux fournisseurs de soins de santé de lancer la conversation sur leur orientation sexuelle. D’autres personnes
atteintes de cancer sont d’avis que le fait de mentionner ouvertement leur orientation sexuelle a leur fournisseur de soins

de santé est bénéfique pour leur santé mentale et physique. Louverture a I'utilisation adéquate de pronoms, de noms ou de
statuts de partenaire peut faire en sorte que la personne se sente plus a l'aise a I'égard de I'équipe médicale, ce qui peut mener
a de meilleurs résultats de santé.

Sans divulgation de leur orientation sexuelle, les personnes atteintes de cancer peuvent se sentir mal a l'aise d'intégrer

leur partenaire ou leur famille a leurs soins contre le cancer, ce qui peut mener a des résultats moins favorables. Lorsqu’on

a besoin d'un traitement contre le cancer, la divulgation de I'orientation sexuelle, de 'identité de genre et de la transition
sexuelle dans un espace sQr peut jouer un réle important dans la prestation de soins de qualité. Par exemple, une discussion
avec une personne sur 'utilisation d'un traitement hormonal et sur les détails de sa transition sexuelle peut permettre

aux fournisseurs de soins de santé d’offrir des options de traitement plus éclairées.

Homophobie et hétéronormativité

De nombreuses personnes 2ELGBTQI+ se sont vu refuser des soins de santé en raison de 'homophobie ou de la transphobie.
On présume souvent que les gens entretiennent des relations hétérosexuelles, ce qui peut mener certains professionnels

de la santé a exclure ou a refuser la participation d’'un partenaire de méme genre aux soins contre le cancer. Les stéréotypes
ou les préjugés entretenus par les fournisseurs de soins de santé a I'égard des communautés 2ELGBTQI+ peuvent susciter

un sentiment de malaise ou d'insécurité chez ces personnes lorsqu’elles accédent aux soins. Des personnes 2ELGBTQI+ disent
se sentir trés sensibles ou davantage sur leurs gardes pendant les rendez-vous cliniques, en se demandant si leur fournisseur
de soins de santé sait comment réagir a la diversité sexuelle ou de genre. Une étude canadienne révele que de nombreux jeunes
ont eu affaire a des fournisseurs de soins de santé homophobes et qu'ils ont choisi de rechercher des renseignements sur la
santé de facon autonome. Le rétablissement a la suite d’un cancer et la survie a la maladie peuvent aussi donner lieu a des
présomptions hétéronormatives susceptibles de désavouer 'identité de genre. Par exemple, toutes les personnes atteintes

de cancer ne veulent pas une reconstruction mammaire apres une intervention chirurgicale pour traiter un cancer du sein.
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Inclusion et sentiment d’accueil

Les personnes 2ELGBTQI+ atteintes de cancer ont besoin d'un environnement physique et administratif accueillant et de
relations positives avec leurs fournisseurs de soins de santé. Un environnement sir et bienveillant est nécessaire et important
lors d’un traitement, aussi bien pour les personnes atteintes de cancer que pour leurs proches aidants.

Les jeunes 2ELGBTQI+ apprécient les relations positives et le sentiment d’appartenance dans les milieux de soins de santé,

et ils peuvent décider de se retirer du cadre clinique si les relations ne répondent pas a leurs besoins. Cela implique I'évitement
de toute situation de malaise avec des fournisseurs de soins de santé qui ne savent pas comment créer des environnements
cliniques inclusifs.

Compétence des fournisseurs de soins de santé

De nombreux fournisseurs de soins de santé n'ont pas une formation suffisante pour comprendre les besoins et les expériences
uniques des communautés 2ELGBTQI+. Le manque de soutien pour les personnes 2ELGBTQI+, par exemple les femmes
lesbiennes et bisexuelles, peut étre di a une mauvaise compréhension globale des identités sexuelles et des relations

sexuelles. Des études révelent que les questions cliniques de routine pour savoir si une personne sexuellement active

ou utilise une méthode contraceptive peuvent étre difficiles pour les personnes 2ELGBTQI+, surtout si elles préféerent ne pas
divulguer leur orientation sexuelle. Les fournisseurs de soins de santé doivent aussi étre conscients que certains types de tests
de dépistage du cancer peuvent ne pas correspondre a l'affirmation de genre pour les personnes transgenres, ce qui peut mener
a une expérience psychosociale et émotionnelle douloureuse. Toutefois, recevoir des soins de la part de fournisseurs de soins
de santé compétents et sensibles améliore ces expériences et augmente la probabilité que les personnes 2ELGBTQI+ cherchent
a obtenir des soins. Les fournisseurs de soins de santé ont besoin de formation pour comprendre comment les préjugés

et les a priori se manifestent dans la prestation des soins et ont besoin d'information sur la fagon de répondre aux besoins

des personnes 2ELGBTQI+ atteintes de cancer et de leur offrir des soins appropriés.

Soins tenant compte des traumatismes

Les personnes qui s'identifient comme des membres de la communauté 2ELGBTQI+ sont plus susceptibles d’étre confrontées

a du stress, a de la violence, a de la discrimination et a des traumatismes au cours de leur vie. Compte tenu de ces expériences,
la sécurité physique et émotionnelle est essentielle lors de la prestation de soins a une personne 2ELGBTQI+. La sécurité lors

de la prestation de soins tenant compte des traumatismes va de pair avec le libre choix, la préservation de la dignité et le contréle
sur les soins obtenus pour les personnes 2ELGBTQI+. Les fournisseurs de soins de santé doivent créer un environnement

qui renforce I'affirmation de genre, qui est exempt de jugements et qui minimise les déséquilibres de pouvoir. Il est urgent

de mettre en place des interventions anti-oppressives et intersectionnelles de soins tenant compte des traumatismes pour éviter
de traumatiser a nouveau les personnes 2ELGBTQI+.

Soutien social

Le soutien social est trés important pour faire face a un diagnostic de cancer, mais pour beaucoup de personnes 2ELGBTQI+,
les membres de leur famille biologique ne sont pas nécessairement la source principale de soutien. Pour plusieurs d'entre
elles, le ou la partenaire, des amis ou des membres de la « famille choisie » peuvent offrir du soutien au moment du diagnostic
de cancer. Les personnes qui n'ont pas de soutien social et qui ont des difficultés par rapport a leur identité sexuelle peuvent
avoir d'autres besoins non comblés et ressentent souvent de la frustration et un sentiment d’isolement lors de leur expérience
de cancer.
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Des études révélent que les hommes gais et bisexuels atteints d’'un cancer de la prostate recoivent différents niveaux de soutien,
qguoique souvent faible, de leur réseau social. Aprés avoir recu un diagnostic, de nombreux hommes indiquent avoir cherché

a obtenir de I'information et du soutien affectifs auprés de groupes de soutien pour le cancer de la prostate, mais auraient voulu
des groupes de soutien s'adressant précisément aux hommes gais et bisexuels atteints d’'un cancer de la prostate.

Reconnaissance des communautés 2ELGBTQI+ en tant que groupes distincts

Il est nécessaire d'identifier et de reconnaitre les communautés 2ELGBTQI+ en tant que groupes distincts afin d'optimiser

la prestation et la qualité des soins de santé. Sans cette identification, les gens peuvent recevoir des renseignements

médicaux erronés ou nocifs. Parmi ces communautés, on note le besoin de reconnaitre les personnes bisexuelles comme

une sous-communauté distincte. Cette communauté fait souvent face a la stigmatisation et a la double discrimination de la part
des personnes hétérosexuelles et des personnes 2ELGBTQI+.

Soins propres aux personnes 2ELGBTQI+

Les ressources de santé qui reflétent les communautés 2ELGBTQI+ sont limitées. Souvent, de nombreuses aides offertes

aux communautés 2ELGBTQI+ sont regroupées et n'utilisent pas un langage inclusif et approprié pour ces communautés.
Beaucoup de jeunes 2ELGBTQI+ décident d’apprendre par eux-mémes a trouver des informations en ligne sur la santé en lien
avec leur orientation sexuelle. Un manque de soins spécialisés peut entrainer une dégradation de la santé mentale et physique
des membres de communautés 2ELGBTQI+.

Proches aidants

Les personnes 2ELGBTQI+ sont plus susceptibles de prodiguer des soins a une personne en dehors de la structure familiale
traditionnelle, comme un ami/une amie ou un/une membre de la «famille choisie », ou de recevoir elles-mémes des soins

de personnes avec lesquelles elles n'ont pas de liens de parenté. En outre, les partenaires des personnes 2ELGBTQI+

ont également des besoins non satisfaits et manquent de soutien pour s'occuper de leur partenaire pendant un traitement
contre le cancer. Les présomptions hétéronormatives et cisnormatives dans les milieux de soins de santé entravent l'accés
au soutien dont les proches aidants ont besoin. Une étude révéle que les proches aidants au sein de couples de méme genre
qui recoivent des services de soutien et dont la relation est acceptée se sentent plus a I'aise de se confier et de fournir

un soutien émotionnel a leur partenaire atteint de cancer.

Défis financiers

Les personnes 2ELGBTQI+ atteintes de cancer sont confrontées a un stress financier di a une éventuelle perte d'emploi, a une
absence pour cause de maladie, au renoncement a un emploi ou a une occasion d'avancement professionnel, ou possiblement
a de la discrimination au travail.

Principaux éléments a prendre en compte pour favoriser 'engagement

m  Les personnes 2ELGBTQI+ veulent étre vues et valorisées pour qui elles sont et ne souhaitent pas que leur
orientation sexuelle ou leur identité de genre soient effacées.

m Les personnes 2ELGBTQI+ veulent des ressources et des services de soutien qui refletent leur identité
et leur expérience.
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Possibilités et tactiques recommandées pour un meilleur soutien

Possibilités de combler

Type de soutien Tactiques recommandées pour combler les lacunes
les lacunes
Information Accroitre la disponibilité e Veiller a ce que la stratégie d’information comprenne plusieurs
et I'accessibilité de I'information canaux, comme des outils en ligne.
pour les personnes 2ELGBTQI+ | ¢ Accroitre linformation sur les préoccupations des survivants
en utilisant plusieurs canaux. du cancer pour les personnes 2ELGBTQI+ grace a la collaboration
avec des survivants du cancer issus des communautés
2ELGBTQI+ afin de garantir que l'information est présentée dans
des formats accessibles.
o Veiller a ce que le langage utilisé dans le contenu soit pertinent
et évolue selon les besoins.
e Etablir des partenariats avec des organisations pour
identifier des services de soutien positifs a l'intention
des personnes 2ELGBTQI+.
e Utiliser la narration numérique sur des plateformes vidéo en ayant
recours a des personnes 2ELGBTQI+ qui parlent de leur expérience.
e Accroitre la disponibilité et I'accés a des ressources sur mesure
qui refletent les communautés 2ELGBTQI+ et a de I'information
sur la santé propre aux personnes 2ELGBTQI+.
e Améliorer I'information sur la santé adaptée aux jeunes 2ELGBTQI+.
e Améliorer I'information pour les personnes transgenres atteintes
de cancer qui peuvent étre contraintes de cesser leur traitement
hormonal pour traiter le cancer.
Pairs Accroitre la disponibilité e Veiller a ce que le jumelage entre pairs comprenne

Soutien pratique

et I'accessibilité du soutien

par les pairs pour les personnes
2ELGBTQI+ afin de leur offrir
un environnement accueillant
et inclusif.

Accroitre

la disponibilité et I'accessibilité
du soutien pratique pour

les personnes 2ELGBTQI+.

des personnes 2ELGBTQI+.

e Etablir des partenariats avec des programmes de soutien
pour fournir des ressources dirigées par des pairs issus
des communautés 2ELGBTQI+.

e Créer un cadre de soutien pour les personnes 2ELGBTQI+ que les
programmes existants peuvent exploiter dans leur programmation.

e Créer des ateliers de formation pour développer de nouveaux
services de soutien avec les communautés 2ELGBTQI+.

e Augmenter le nombre de groupes de soutien propres au cancer
pour les sous-groupes des communautés 2ELGBTQI+.

e Faire connaitre davantage le soutien psychosocial offert
aux personnes transgenres atteintes de cancer qui peuvent
étre contraintes de cesser leur traitement hormonal pour traiter
le cancer, et améliorer I'accés a ces ressources.

o Veiller a ce que les fournisseurs de soins de santé recoivent
une formation sur les compétences cliniques et culturelles requises
pour traiter des personnes 2ELGBTQI+.

o Améliorer la formation pour utiliser le langage approprié lors de
la prise en charge de personnes atteintes de cancer (par exemple,
pronoms appropriés).
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Annexe

La Société canadienne du cancer utilise le sigle 2ELGBTQI+, mais reconnait qu'il ne s'agit que d’'un des nombreux sigles utilisés
et que les gens utilisent plusieurs termes pour décrire I'orientation sexuelle et I'identité de genre. Les définitions ci-dessous

ne sont pas normalisées et peuvent étre utilisées différemment par différentes personnes dans des cultures, régions et pays
divers. Le signe «+» se rapporte aux autres identités et expériences qui se situent en dehors des identités hétérosexuelles

et cisgenres dominantes (non trans) pour désigner par exemple les personnes asexuelles, demisexuelles ou pansexuelles. Bien
gue nous ayons choisi ce sigle et que nous l'ayons utilisé de maniére générale, nous reconnaissons et soutenons également

les cas ou un sigle ou un terme différent serait plus approprié pour un certain public.

Définitions des sous-communautés 2ELGBTQI+

Personnes bispirituelles ou personnes aux deux esprits (ces termes englobent une grande variété de concepts autochtones
liés au genre et a la diversité sexuelle. Les personnes bispirituelles jouent souvent un réle important et étendu au sein de
leurs communautés, notamment en tant que leaders et guérisseurs. Le terme bispirituel peut étre interprété de nombreuses
facons et n’a pas la méme résonance pour tous. Les personnes concernées peuvent s'identifier plutét par un terme propre
a leur nation. En effet, de nombreuses langues autochtones possedent une terminologie correspondant a la diversité
sexuelle et de genre traditionnellement présente dans la communauté. Les termes « personne bispirituelle » et « personne
aux deux esprits » renvoient a la culture autochtone et sont réservés aux personnes qui s'identifient comme Autochtones.)
Personnes lesbiennes (femmes attirées par les femmes)

Personnes gaies (personnes attirées par des personnes du méme genre qu'elles. Les termes «gai» et « gaie» peuvent
s'appliquer respectivement a un homme ou a une femme, quoique certaines femmes préférent se dire «lesbiennes ».)
Personnes bisexuelles (personnes attirées par des personnes de plus d’'un genre)

Personnes trans (terme générique désignant les personnes dont I'identité de genre différe du sexe qui leur a été assigné

a la naissance. Le terme «trans» peut faire référence a différentes notions : transcender le spectre du genre, se situer
quelque part sur ce spectre ou passer d’'un genre a l'autre. Il inclut, sans s’y limiter, les personnes qui se définissent comme
transgenres, transsexuelles, non binaires ou non conformes de genre [de genre fluide ou de genre queer].)

Personnes queers (terme générique utilisé et revendiqué par certaines personnes dont 'orientation sexuelle ou l'identité
de genre se situe en dehors des identités hétérosexuelles et cisgenres dominantes)

Personnes en questionnement (personnes qui vivent une période d’exploration de leur identité sexuelle ou de genre

en réfléchissant a des éléments comme leur éducation, les attentes des autres et la maniére dont elles se percoivent
elles-mémes. La personne peut ne pas étre certaine d’'étre gaie, lesbienne, bisexuelle ou trans et étre en train de chercher
3 se définir.)

Personnes intersexuées (terme générique désignant les personnes nées avec des caractéristiques sexuelles [organes
sexuels internes ou externes, chromosomes ou hormones sexuelles] qui ne correspondent pas au schéma binaire masculin/
féminin. Lintersexuation est une variation qui se produit naturellement chez les étres humains. Régle générale,

les personnes intersexuées se voient assigner un sexe, masculin ou féminin, a la naissance. Comme toutes les autres
personnes, les personnes intersexuées ont diverses identités de genre.)
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Adolescents et jeunes adultes atteints de cancer

Les adolescents et les jeunes adultes atteints de cancer (AJA) comprennent
les personnes qui sont agées de 15 a 39 ans lorsqu’elles recoivent leur diagnostic.

Des personnes plus jeunes ou plus agées sont incluses dans certains cas.

Sous-communautés

e Entrée dans I'dge adulte (de 15 a 19 ans)
e Jeune age adulte (de 20 3 24 ans)
e Fin dujeune age adulte (de 25 3 39 ans)

Introduction

En 2021, le Canada comptait environ 12,5 millions d’adolescents et de jeunes adultes dgées de 15 a 39 ans, soit 32,7 %
de la population. Environ 7000 Canadiens agés de 15 a 39 ans ont recu un diagnostic de cancer en 2018. Les adolescents
et les jeunes adultes (AJA) qui recoivent un diagnostic de cancer ont des besoins développementaux, psychosociaux

et d’autogestion qui leur sont propres. Selon leur 4ge et la sous-communauté a laquelle ils appartiennent (entrée dans
I'age adulte, jeune age adulte ou fin du jeune 4ge adulte), ces besoins peuvent varier ou prendre de I'ampleur. De plus,
pour les AJA, un diagnostic de cancer peut perturber de nombreux événements marquants de la vie, ce qui peut
intensifier leur besoin de soutien.

Lacunes, obstacles et défis en matiére de soins

Carriére et éducation

Un diagnostic de cancer peut perturber de nombreux aspects de la vie d'une personne. Pour les AJA 4gés de 15 a 19 ans,
un diagnostic peut interrompre les études a I'école secondaire. Pour les AJA 4gés de 20 a 39 ans, un diagnostic peut
interrompre les études postsecondaires ou la carriére. Beaucoup de survivants du cancer qui sont des AJA commencent
souvent a travailler plus tard et cumulent plus de journées d’absence que la population générale. Le manque d’expérience
de travail peut rendre difficile la recherche d’'un emploi. Aussi, les traitements contre le cancer comme la chirurgie,

la chimiothérapie et la radiothérapie sont associés a un risque accru de détérioration des fonctions intellectuelles
auto-déclarée dans les tiches de travail. Les interruptions et le traitement peuvent limiter les progres scolaires

ou professionnels d’'une personne et créer des obstacles au développement de relations avec les employeurs ou avec
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les enseignants. En outre, il est possible que les établissements d’enseignement et les milieux de travail ne possedent pas les
connaissances nécessaires, n'aient pas conscience des besoins des AJA, ou ne disposent pas de politiques et procédures pour
répondre a ces besoins.

Autogestion

Il est possible que les AJA n'aient pas développé certaines compétences en autogestion, notamment la communication,
I'adaptation ainsi que d’autres outils. lls peuvent également ne pas étre conscients de leurs propres besoins ou ne pas savoir
quelle forme d’aide solliciter. lls peuvent méme rejeter le soutien pour rester indépendants.

Continuité des soins

Les AJA n'ont pas nécessairement accés a un fournisseur de soins primaires pour obtenir un suivi continu, effectuer un dépistage
de routine ou accéder a d’autres éléments importants des soins.

Défis physiques

Certains AJA disent avoir besoin d’'aide pour gérer les effets secondaires de leur traitement. Parmi les défis que signalent

les jeunes adultes ayant survécu au cancer figurent les troubles du sommeil, la fatigue, la prise de poids ainsi que les troubles
moteurs et cognitifs. Pour certains AJA, les organes peuvent étre encore en développement et étre trés sensibles aux dommages
causés par la chimiothérapie et la radiothérapie, qui peuvent entrainer des effets secondaires tardifs ou de longue durée. Limage
corporelle altérée est souvent considérée comme une conséquence négative chez les survivants du cancer qui sont des AJA

et qui font face a des changements d’apparence, notamment en raison du gain ou de la perte de poids, de la perte de cheveux

et de formation de cicatrices.

Le diagnostic de cancer a un age précoce augmente le risque de nouveaux cancers et d’autres maladies chroniques, comme
le diabéte et les maladies cardiovasculaires. Cela peut aussi avoir des répercussions négatives sur la santé mentale, la fertilité
et l'intimité. Certains types de traitement sont associés a des complications a long terme chez les AJA qui sont des survivants
du cancer.

Information

Dans I'ensemble, il y a peu d'informations sur les AJA selon leur 4ge. Ces renseignements comprennent, sans s'y limiter,
des données sur la fertilité, I'alimentation et la nutrition, I'exercice, les soins palliatifs et le potentiel d'effets tardifs liés
aux traitements contre le cancer.

Les AJA peuvent aussi étre confrontés a des défis de littératie en santé. Certains membres de ce groupe signalent la nécessité
d’'obtenir I'information a répétition, car ils ont parfois de la difficulté a la retenir. Des AJA ont demandé que des informations
sur I'exercice soient offertes dans différents formats, y compris par le biais de brochures et d’articles en ligne, et souhaiteraient
que les renseignements comprennent des recommandations sur des programmes de conditionnement physique ou d’exercices.
Les AJA ont aussi besoin d’aide pour s’orienter parmi les ressources appropriées sur le cancer et sur les traitements,

car I'exposition a certaines ressources peut causer de la détresse.
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Besoins psychosociaux

Ladolescence et le début de I'age adulte sont des périodes caractérisées par des étapes cruciales de développement,
notamment I'évolution des valeurs et de I'identité personnelle, I'établissement de relations personnelles significatives et I'acces
a l'autonomie. Les AJA n'ont pas toujours assez d'expérience de vie pour développer les compétences adaptatives adéquates
leur permettant de gérer les répercussions qui vont de pair avec I'expérience de cancer. Par conséquent, le statut de leur
développement est unique, tout comme leurs besoins psychosociaux.

Les AJA signalent un certain nombre de besoins affectifs et d’expériences, comme la crainte de la réapparition du cancer
(récidive) et d'une mort précoce. Ces sentiments peuvent durer longtemps aprés la fin du traitement. Souvent, les AJA disent
ressentir une déconnexion par rapport a leurs pairs, ce qui peut entrainer 'isolement social et avoir des conséquences négatives
sur I'estime de soi et I'identité personnelle. Les AJA faisant partie des deux premiers sous-groupes (entrée dans I'age adulte

et jeune age adulte) doivent vivre avec une augmentation de la surprotection parentale et de la dépendance forcée, ce qui peut
mener A une perte de controle, a de l'anxiété et 3 la dépression. A différents stades de leur vie, les AJA font face a de plus grands
défis en ce qui a trait aux relations intimes, comme des troubles conjugaux, des difficultés accrues dans I'éducation d’'un enfant
et le chagrin lié a des plans d’avenir interrompus, ce qui comprend la santé sexuelle, les relations amoureuses, le fait de fonder
une famille, I'éducation et I'avancement de la carriére.

Les établissements de soins et de traitement traditionnels ne sont pas congus pour répondre aux besoins psychosociaux
spécifiques des AJA, et les cliniques qui se spécialisent dans les soins aux AJA sont souvent rares.

Soins tenant compte des traumatismes

Pour les AJA, le diagnostic de cancer a un stade critique de leur développement personnel et social peut causer une détresse
supplémentaire et peut entrainer un diagnostic de stress post-traumatique, d’anxiété ou de troubles dépressifs. Plusieurs
facteurs, comme le fait d’étre une femme, d’avoir moins de soutien social et d'éprouver des problémes par rapport a I'image
de soi et a l'identité, sont associés a des niveaux de détresse plus élevés chez les AJA. En outre, cette détresse est plus élevée
chez les AJA dgés de 15 a 19 ans, raison pour laquelle il doit étre prioritaire d’offrir du soutien psychologique plus accessible
et adapté a I'age en utilisant une approche tenant compte des traumatismes.

Défis financiers

Les AJA sont plus susceptibles d’étre financiérement dépendants de leurs proches aidants. lls présentent aussi des taux

de chdmage plus élevés, ce qui peut contribuer a un fardeau financier plus important en raison des colts des médicaments,

des frais de transport et de possibles dépenses liées a la garde d’enfants. Les AJA ont accumulé moins d’actifs que les personnes
de leur 4ge qui n'ont pas eu le cancer, et les survivants du cancer qui sont des AJA déclarent souvent avoir emprunté plus

de 10000 dollars. Les AJA qui recoivent un diagnostic a un jeune age et qui recoivent des traitements de chimiothérapie sur
une période prolongée sont plus a risque d'éprouver des difficultés financiéres.

Fertilité

Une peur courante chez les AJA est liée a l'infertilité. Les effets a long terme qu’un traitement contre le cancer peut avoir sur

la fertilité ne sont pas toujours abordés avec I'équipe soignante, et peu d’informations sur les ressources et les références
traitant de ce sujet sont disponibles. La préservation de la fertilité pour les AJA peut étre difficile en raison du co(t, du manque
de temps ou de conseils limités. Certaines personnes disent ressentir de I'inquiétude en raison du report du traitement pour
préserver leur fertilité.
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Soins palliatifs

Il'y a peu d'information disponible sur les services de soins palliatifs offerts aux AJA. Il faut plus de recherche pour comprendre
les besoins uniques des AJA a cet égard. De plus, des discussions sont nécessaires pour informer les gens des avantages
des soins palliatifs et pour cerner les meilleures méthodes permettant d’aiguiller les AJA vers les soins palliatifs.

Principaux éléments a prendre en compte pour favoriser 'engagement

m Les AJA veulent pouvoir trouver des informations, des ressources et des services de soutien pratique qui s’appliquent
précisément a leur age et qui reflétent leurs expériences uniques.
Les AJA souhaitent tisser des liens avec des pairs qui vivent des expériences semblables.
Les AJA veulent aussi que des investissements soient effectués dans des projets de recherche sur le cancer qui

portent sur eux.

Possibilités et tactiques recommandées pour un meilleur soutien

Possibilités de combler

Type de soutien
yp les lacunes

Tactiques recommandées pour combler les lacunes

Information Accroitre la disponibilité

et l'accessibilité de I'information
pour les AJA et leurs

proches aidants en utilisant
plusieurs canaux.

Sensibiliser davantage a la situation des AJA.

Développer ou améliorer I'accés a I'information sur les effets tardifs
du cancer et de son traitement.

Utiliser un langage clair sur les sites Web et dans d'autres
documents d'information sur le cancer.

Mettre au point des documents faits sur mesure pour les AJA afin
de tenir compte des défis particuliers qu’ils doivent surmonter
(comme le retour au travail).

Mobiliser les communautés des AJA et leurs proches aidants sur
les questions de planification de carriére et financiére, de fertilité
et de santé sexuelle.

Collaborer avec des organisations d’AJA pour tenir des événements
comme des séances d'information sur la planification financiére.
Veiller a ce gu'il y ait une diffusion des services d'oncofertilité
offerts aux AJA.

Collaborer avec des AJA pour développer une narration numérique
qui inclut des expériences de membres de ce groupe.

Fournir de l'orientation dans les ressources appropriées.
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Possibilités de combler

Type de soutien
yp les lacunes

Tactiques recommandées pour combler les lacunes

Pairs Accroitre la disponibilité

et l'accessibilité du soutien

par les pairs pour les AJA et leurs
proches aidants en utilisant
plusieurs canaux.

Soutien pratique Accroitre la disponibilité

et l'accessibilité du soutien
pratique pour les AJA et leurs
proches aidants.

¢ Veiller a ce que le jumelage entre pairs comprenne des AJA
a différents stades de la vie.

e S'associer et collaborer avec des organisations locales
qui entretiennent de solides relations avec des AJA.

e Mettre sur pied des groupes ou des programmes de soutien
qui enseignent aux AJA des stratégies d’adaptation émotionnelle
et leur donnent accés a des programmes de gestion du stress.

e Rendre possible I'utilisation de forums en ligne sur le cancer avec
un téléphone cellulaire et veiller a ce gu'il y ait des modérateurs
qui sont des AJA.

e Concevoir des programmes d'activité physique pour développer
I'autogestion et pour batir des réseaux de soutien par les pairs.

e Développer des activités de groupe comme des camps pour aider
des AJA a nouer des amitiés avec des pairs.

e Collaborer avec des organisations pour mettre au point ou élargir
et promouvoir des services de soutien pratique, comme
la planification financiére, la physiothérapie, des services de santé
mentale, la gestion de la douleur, des services de préservation
de la fertilité et une aide au développement de carriére.

e Augmenter l'aiguillage vers des organisations d’AJA par le biais
de services de soutien pratique.

e Développer ou élargir les services de transport pour soutenir
les AJA et les proches aidants qui ont des difficultés financiéeres.

e Accroitre le soutien financier pour les AJA.
e Mieux faire connaitre les services de counseling pour AJA.

o Améliorer 'aiguillage vers des services spécialisés de soins palliatifs
pour AJA.

e Augmenter l'aiguillage vers la thérapie ou le counseling pour relever
les défis de santé mentale liés a I'expérience personnelle de cancer.

e Sensibiliser davantage les gens aux stratégies d’autosoins,
comme l'exercice, la méditation, la tenue d'un journal intime, l'art
et la musique.

e Sensibiliser davantage les gens aux mesures de soutien liées
au lancement ou a la reprise de la carriére, ou mieux faire connaitre
Ces ressources.

e Sensibiliser davantage la population a la nécessité d'intensifier
la recherche sur les interventions adaptées aux AJA, ou mieux faire
connaitre un tel besoin.
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Personnes atteintes d’un cancer avancé

Un cancer avancé est un cancer dont la guérison est peu probable; les soins
sont alors axés différemment sur les plans physique, affectif et pratique. Le
cancer avancé est aussi appelé cancer métastatique, terminal ou de stade 4.
Chez certaines personnes, le cancer peut étre déja avancé au moment du
diagnostic. Chez d’autres, le cancer n’atteindra un stade avancé que plusieurs

années apres le diagnostic initial.

Introduction

Au Canada, le stade du cancer n’est pas systématiquement enregistré pour tous les types de cancer dans les données

de surveillance du cancer. Et lorsqu'il est enregistré, il ne I'est qu’au moment du diagnostic. Cela signifie que les données
de surveillance ne comprennent pas nécessairement les stades avancés vers lesquels certains cancers ont évolué

apreés le diagnostic. Il est donc difficile de déterminer le nombre de personnes atteintes d’'un cancer avancé au Canada.
L'adaptation a un diagnostic de cancer avancé peut prendre du temps pour les personnes atteintes de cancer et leurs
familles. Bien qu'il soit possible que le cancer avancé ne puisse étre guéri, des mesures telles que les soins palliatifs
peuvent toutefois étre prises pour aider les personnes atteintes de cancer et leurs familles a maintenir une bonne qualité
de vie aussi longtemps que possible. Lorsqu’un cancer avancé est diagnostiqué, les personnes atteintes, leurs proches
aidants et leur famille peuvent avoir différents besoins physiques, psychosociaux, spirituels et informationnels qui ne sont
pas comblés. Les personnes atteintes d’'un cancer avancé sont souvent confrontées a des défis et a des obstacles uniques
pour recevoir un soutien émotionnel et pratique approprié.

Lacunes, obstacles et défis en matiére de soins

Gestion des symptomes physiques et émotionnels

Certains des principaux besoins physiques et émotionnels non comblés des personnes atteintes d’'un cancer avancé sont
liés a la gestion de la fatigue, de I'anxiété et de la peur. La fatigue est considérée comme une grande source de détresse
par ces personnes, ce qui cause des perturbations importantes dans leur vie. Des symptémes de détresse et d’anxiété
sont régulierement signalés dans de nombreuses études, ce qui se traduit par une diminution de la qualité de vie.

De nombreuses personnes atteintes d'un cancer avancé expriment leur inquiétude face a l'imprévisibilité de la maladie
et de leur avenir, les niveaux d'anxiété les plus élevés étant ressentis au moment du diagnostic. Beaucoup mentionnent
aussi la peur des changements inconnus qui pourraient survenir au fil du temps.
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Information

Les personnes atteintes d'un cancer avancé manifestent leur intérét pour en savoir le plus possible sur leur diagnostic, sur

le traitement et sur les effets secondaires qui y sont liés, ainsi que sur I'issue probable de leur maladie. Des études révélent

que les personnes atteintes d’'un cancer avancé qui ont recu une radiothérapie palliative voulaient en savoir plus sur leur maladie
et sur le traitement, et n‘avaient pas I'impression de disposer de suffisamment d’informations pour comprendre les avantages

et les risques du traitement. Dans I'ensemble, des études révelent des lacunes dans I'information relative aux soins palliatifs

et a la planification des soins avancés au moment du diagnostic.

Soins tenant compte des traumatismes

Les personnes atteintes d'un cancer avancé vivent avec la conscience qu’une guérison est peu probable. En réaction a leur
diagnostic, elles peuvent éprouver des symptomes semblables a un trouble de stress post-traumatique (TSPT). Certaines d’entre
elles signalent que leur diagnostic de cancer est I'événement le plus traumatisant de leur vie. Il existe un manque de données
probantes sur les soins tenant compte des traumatismes dans le contexte d'un cancer, ce qui complique la compréhension

de la valeur de ces soins pour les fournisseurs de soins de santé.

Soutien par les pairs

Les personnes atteintes d’'un cancer avancé sont des utilisateurs fréquents de programmes de soutien par les pairs, mais
ces programmes ne sont pas toujours congus pour répondre a leurs besoins. Les services de soutien offerts ou accessibles
sont limités, ce qui peut exacerber le sentiment d'isolement ou de déconnexion des personnes atteintes de la maladie.
Les trois principales formes de soutien par les pairs sont le soutien individuel, le soutien de groupe et le soutien en ligne.

Soins palliatifs et soutien en fin de vie

Les soins palliatifs visent a prévenir et a soulager I'inconfort de méme qu'a améliorer la qualité de vie a tous les stades du cancer.
Cela peut étre d’'un grand secours pour les personnes atteintes d’un cancer avancé et leurs familles, car les soins palliatifs
soulagent la souffrance physique, psychosociale et spirituelle. Des études révelent que de nombreuses personnes atteintes d’'un
cancer avancé ne connaissent pas les ressources de soins palliatifs et de fin de vie qui sont a leur disposition dans leur région,

et que plusieurs des ressources offertes peuvent ne pas répondre aux besoins de ces personnes et de leurs familles.

Proches aidants

Prendre soin d’une personne atteinte d’'un cancer avancé peut parfois étre accablant et difficile. Les proches aidants eux-mémes
peuvent ressentir diverses émotions, comme le déni, la colére, la peur, la tristesse et le chagrin. Dans une étude, 30 % des
proches aidants indiquent que la gestion de leurs émotions est I'aspect le plus difficile de leur role. Cette constatation est importante,
car la relation entre un proche aidant et une personne atteinte d'un cancer avancé est bidirectionnelle, ce qui signifie que

la détresse d’'un proche aidant peut avoir des répercussions sur la santé physique et mentale de la personne atteinte de cancer.

Les soins palliatifs peuvent profiter aux proches aidants des personnes atteintes d’un cancer avancé en répondant a certains
de leurs besoins pratiques et émotionnels. Une équipe de soins palliatifs peut comprendre des spécialistes de la maladie,
des travailleurs sociaux, des psychologues et des préposés aux bénéficiaires, qui peuvent aider en s'occupant d’une partie
du travail des proches aidants. De plus, du soutien aux personnes en deuil peut étre fourni au besoin.
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Défis financiers

Les personnes atteintes d'un cancer avancé s'inquiétent souvent de la gestion de leurs finances lorsqu’elles ne peuvent

pas travailler pendant une période prolongée. Elles sont préoccupées par le bien-étre financier, physique et émotionnel

de leur famille. Le stress financier est une préoccupation plus importante chez les personnes plus jeunes, en particulier chez
celles qui ont des enfants de moins de 18 ans. Il peut également étre difficile d’'assumer, en partie ou en totalité, les colts
du traitement ou des produits et services non couverts par les régimes d’assurance maladie provinciaux ou territoriaux.

Les questions d’hébergement et de transport peuvent également constituer des défis financiers, et mener a de I'anxiété,

a la dépression et a une mauvaise qualité de vie.

Soutien nutritionnel

Les données indiquent que les personnes atteintes d’un cancer avancé manquent de connaissances sur la cachexie cancéreuse
(perte de poids involontaire) et éprouvent des difficultés pour augmenter leur poids corporel. Le manque d’appétit et la perte
de poids peuvent également étre une source de détresse pour les familles. Les personnes atteintes d'un cancer avancé mangent
souvent parce qu’elles se sentent obligées de manger, et non par envie. Certaines personnes atteintes d'un cancer avancé
cherchent a exercer un certain contréle sur leur alimentation en choisissant les aliments et les boissons qu’elles consomment,
ce qui peut entrainer des conflits avec leur famille ou leurs proches aidants.

Soutien spirituel

Les recherches révelent que la religion et la spiritualité peuvent avoir une incidence sur I'état de santé et les résultats des soins
de santé. Par exemple, des résultats négatifs sont observés plus souvent pendant les soins de fin de vie des personnes plus
religieuses. Une étude révéle que les personnes atteintes d'un cancer avancé recevant un grand soutien spirituel de la part

de communautés religieuses sont moins susceptibles de recevoir des soins palliatifs et plus enclines a recevoir des traitements
agressifs en fin de vie et de mourir dans une unité de soins intensifs. Ces traitements comprennent des soins dans une unité
de soins intensifs, la réanimation ou la ventilation. L'étude en vient aussi a la conclusion que les personnes racisées qui se
sentent fortement liées a une communauté spirituelle sont plus susceptibles de recevoir des traitements agressifs en fin de vie.
Les valeurs spirituelles d’'une personne doivent étre considérées lors des discussions sur les services de soutien en fin de vie.

Aide quotidienne a la maison

Bien qu'il y ait un fort désir de maintenir la participation aux activités quotidiennes a la maison, le type ou la disposition

de la résidence peut poser divers défis pour les personnes atteintes d'un cancer avancé. Ces personnes passent une grande

partie de leur temps chez elles a s'administrer des soins et a prendre part a des loisirs sédentaires. Toutefois, elles signalent

des problémes liés a I'exécution des taches ménagéres en raison du temps et de I'effort supplémentaire que cela exige,

des risques pour leur sécurité, de leur mobilité ou du besoin d’'assistance. Les activités ménageéres intenses sont considérées
comme les plus problématiques, mais de nombreux participants d’une étude considérent comme prioritaire le soutien pour

des loisirs et activités sociales plus actifs.
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Principaux éléments a prendre en compte pour favoriser 'engagement

m Les personnes atteintes d’'un cancer avancé veulent disposer de ressources adaptées a leur situation, y compris des
services de soutien émotionnel et pratique.

m |l est important de s’assurer que I'objectif de participation est bien défini, que le calendrier et les méthodes qui y sont
liés sont flexibles, et que les besoins des personnes atteintes d’'un cancer avancé sont pris en compte tout au long

du processus.

Possibilités et tactiques recommandées pour améliorer le soutien

Type de soutien

Possibilités de combler
les lacunes

Tactiques recommandées pour combler les lacunes

Information

Pairs

Accroitre la disponibilité

et I'accessibilité de I'information
pour les personnes atteintes
d’un cancer avancé et leurs
proches aidants en utilisant
plusieurs canaux.

Accroitre la disponibilité

et l'accessibilité du soutien

par les pairs pour les personnes
atteintes d’un cancer avancé

et leurs proches aidants

en utilisant plusieurs canaux.

o Sensibiliser davantage aux symptomes couramment signalés.
¢ Veiller a ce que l'information et les services de soutien

comprennent des stratégies d’adaptation liées a la gestion
des maladies chroniques.

Utiliser la narration numérique pour transmettre des messages
thérapeutiques aux personnes atteintes d'un cancer avancé.

Elaborer des guides sur le cancer avancé afin de fournir
de l'information sur la maniére de faire face a la maladie, de trouver
des services de soutien et de prendre des décisions de fin de vie.

Veiller a ce que I'information sur les soins palliatifs soit en phase
avec le modeéle évolutif des soins palliatifs.

Veiller a améliorer I'accessibilité des ressources sur les
soins palliatifs.

Tirer parti du contenu fondé sur des données probantes d’autres
organisations travaillant avec des personnes atteintes d'un
cancer avancé.

Créer des groupes de soutien ou tirer parti des groupes existants
afin de faciliter 'accés a des ressources pour personnes atteintes
d’'un cancer avancé.

Elargir les programmes de jumelage par les pairs pour inclure
le cancer avancé.

Créer pour les groupes de soutien s'adressant aux personnes
atteintes d’'un cancer avancé un cadre qui intégre les lecons
apprises pour améliorer les offres de soutien par les pairs.

Proposer des groupes de soutien en ligne pour aider les personnes
qui ont récemment obtenu un diagnostic de cancer ou qui ne sont
pas a l'aise de parler de leur maladie face a face avec quelqu'un.

Société canadienne du cancer | Octobre 2023

33

Rapport sur les communautés qui sont mal desservies




Personnes atteintes d’un cancer avancé

Possibilités de combler

Tactiques recommandées pour combler les lacunes
les lacunes

Type de soutien

Soutien pratique Accroitre la disponibilité ¢ Veiller a ce que des fournisseurs de services de soutien pratique

et l'accessibilité du soutien recoivent la formation appropriée pour écouter et pour orienter

pratique pour les personnes les gens vers des aides liées a leurs préoccupations courantes

atteintes d’'un cancer avancé (anxiété, fatigue, stress financier).

et leurs proches aidants. e Accroitre la sensibilisation et I'accés & des programmes afin d’alléger
le fardeau financier des personnes atteintes d’'un cancer avancé.

¢ Veiller a ce que les ressources techniques pour aider les personnes
atteintes d’'un cancer avancé a s'occuper de taches de la
vie quotidienne soient connues et accessibles.

¢ Veiller a ce que les services de réadaptation palliative soient connus
et accessibles.

e Accroitre la sensibilisation au réle du soutien spirituel dans
les soins.
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Communautés ne parlant ni frangais ni anglais

Les communautés ne parlant ni francais ni anglais comprennent les personnes
vivant au Canada qui ne sont pas en mesure de communiquer dans 'une ou
I'autre des langues officielles susceptibles d’étre utilisées pour la prestation

de leurs soins. Ces personnes sont d’origines ethniques et de cultures diverses.

Introduction

Le francais et I'anglais demeurent les langues les plus parlées au Canada. Cependant, 4,6 millions de Canadiens parlent
principalement une langue autre que le francais ou I'anglais a la maison, et environ 580000 Canadiens (1,6 % de la
population qui parle au moins une langue non officielle) ne parlent ni francais ni anglais. Plus de 324 langues sont
parlées au Canada. Les personnes atteintes de cancer qui ne sont pas en mesure de communiquer dans I'une ou l'autre
des langues officielles du Canada peuvent éprouver des difficultés tout au long de leur expérience de cancer. |l y a peu
de données sur les personnes atteintes de cancer qui ne parlent pas francais ou anglais, ou sur celles qui ne parlent
aucune de ces deux langues.

Les fournisseurs de soins de santé peuvent parler le francais ou I'anglais comme langue principale selon leur lieu

de pratique au Canada. Cela peut ajouter des obstacles a la communication. La difficulté 3 comprendre le langage médical
peut entrainer une plus faible participation et de moins bons résultats dans le systéme de santé. Dans le contexte

du cancer, le fait de ne pas pouvoir communiquer en francais ou en anglais, ou d’avoir une faible maitrise de ces langues,
peut constituer un obstacle important au moment d’'accéder a des services de santé, comme le dépistage du cancer

et le traitement de la maladie. De nombreux besoins ne sont pas comblés au sein de cette communauté, y compris

le besoin d'information en ligne de qualité sur le cancer, de programmes adaptés a la culture et de ressources disponibles
en plusieurs langues, de méme le besoin d'un meilleur accés a des sources crédibles.

Il n'y a pas assez de documents scientifiques qui traitent d’'information sur le cancer et de difficultés a obtenir du soutien
pour les personnes atteintes de cancer qui ne parlent pas francais dans les endroits ou les soins sont dispensés
principalement dans cette langue. Certaines informations sur les communautés qui ne parlent pas francais sont

incluses dans cette section. De nombreuses lacunes, obstacles et défis auxquels font face les communautés ne parlant
pas francgais peuvent ressembler a ceux auxquels sont confrontées les personnes ne parlant pas anglais.
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Lacunes, obstacles et défis en matiére de soins

Barriéres linguistiques

Le probléme qu’éprouvent le plus souvent les personnes qui ne parlent ni francais ni anglais est celui des barriéres linguistiques.
Le fait de ne pas étre en mesure de recevoir de services dans la langue maternelle peut entrainer des malentendus quant

a l'information recue, soit directement d’un fournisseur de soins de santé, soit par d’autres moyens et services. Bien que

le recours a des interprétes puisse étre utile aux personnes qui ne parlent pas francais ou anglais, les services ne sont

pas toujours adaptés a la culture et ils ne prennent pas nécessairement en compte les considérations relatives a la vie privée.

Bien qu'il puisse étre utile de faire appel a des membres de la famille ou a des amis pour traduire, cette approche n'est

pas idéale. En effet, ces personnes peuvent ne pas étre familieres avec la terminologie médicale et il est toujours possible
gu’elles omettent de traduire certaines informations concernant des sujets délicats. En outre, les enfants agissent souvent
comme des interprétes informels entre le fournisseur de soins de santé et la personne qui requiert des soins, et on attend

d'eux gu'ils servent de médiateurs entre la famille et les fournisseurs de soins de santé. Cependant, les enfants peuvent ne pas
avoir assez de compétences dans I'une ou l'autre langue, et pas assez de maturité émotionnelle pour traiter de sujets délicats

en matiére de soins de santé. Une telle situation peut leur imposer un fardeau mental et susciter chez eux des préoccupations
émotionnelles inappropriées. On doit en priorité s’attaquer au fardeau que subissent les enfants et les jeunes qui agissent a titre
d'interprétes pour leur famille.

Enfin, l'incapacité a utiliser le langage utilisé dans le systéme de santé ou a comprendre les informations et les services
de soutien offerts peut amener les gens a se sentir isolés du systéme.

Fournisseurs de soins de santé

Les compétences culturelles sont essentielles. Un manque de compétences culturelles chez les fournisseurs de soins de santé

et la sous-représentation de groupes ethniques dans les professions de la santé peuvent avoir des répercussions sur la recherche
de soins pour les personnes qui ne parlent ni francais ni anglais.

Canaux de communication
Beaucoup de personnes qui ne parlent ni francais ni anglais ne sont pas en mesure d’utiliser des moyens de communication
généraux et ont besoin d’'approches plus adaptées. En outre, il est important de choisir le bon canal de communication.

Acceés aux services offerts

De nombreux nouveaux arrivants au Canada ne parlent ni francgais ni anglais, et seule une faible proportion accede

aux ressources qui sont a leur disposition. Bon nombre de ces personnes apprennent |'existence de services et d'aides
uniquement par le bouche-a-oreille, lors de recherches approfondies ou par hasard dans le cadre d’événements communautaires.
Pour certains, le terme «cancer» lui-méme peut étre tabou et les empécher de rechercher des services.

I manque aussi de services communautaires. Les différences culturelles peuvent limiter 'utilisation des services et de
l'information, et de nombreux facteurs différents, comme la religion ou les réles liés au genre, peuvent influencer leur utilisation.
La plupart des services offerts n'abordent pas ou ne reconnaissent pas le réle de la médecine traditionnelle ou les pratiques
d’une culture donnée. Enfin, de nombreuses personnes qui ne parlent pas francais ou anglais doivent parfois composer avec

de la discrimination dans le systeme de santé, souvent attribuée a des malentendus et a des présomptions erronées.
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Défis financiers
Les personnes qui ne parlent ni francgais ni anglais peuvent éprouver des difficultés financiéeres et avoir un revenu inférieur,
ce qui peut réduire leur accés a certains services et a certaines aides.

Proches aidants

Pour les proches aidants, les barriéres linguistiques peuvent entraver la capacité de prendre soin d’'une personne atteinte

de cancer. Des études révélent la présence d’embuiches pour les membres de la parenté chez les immigrants qui assument

le réle de proche aidant lorsqu'ils ne sont pas en mesure d’apprendre la terminologie médicale complexe ou de comprendre

le processus de traitement. Les barriéres linguistiques peuvent avoir une incidence sur la sensibilisation aux options de service,
a la littératie en santé et a I'estime de soi, ce qui entraine une forte détresse chez les proches aidants.

Soins tenant compte des traumatismes

Le fait que la langue maternelle n’est pas le francais ou I'anglais peut empécher la communication d’'un traumatisme.

Les différences dans les normes linguistiques et culturelles peuvent amener certaines personnes qui ne parlent pas couramment
le francais ou I'anglais a hésiter a parler de leur traumatisme avec leurs fournisseurs de soins de santé. Il y a peu d’'information
sur les soins tenant compte des traumatismes pour les personnes qui ne parlent ni francais ni anglais. Cependant, on sait que

le langage joue un réle crucial dans toute communication pour I'obtention de soins efficaces, a commencer par l'identification
de traumatismes, et peut influencer les résultats.

Impact des déplacements
Les barriéres linguistiques peuvent entrainer des difficultés au moment de se déplacer dans les réseaux de transport public.

Environnement rural

Dans les milieux ruraux, les défis associés a l'incapacité a s'exprimer en francais ou en anglais sont encore plus importants

en raison de la disponibilité limitée des services ou de l'accés limité a ces derniers, et d'un manque de soutien communautaire,
notamment de la part d’institutions religieuses.

Principaux éléments a prendre en compte pour favoriser 'engagement

m Les barriéres linguistiques peuvent entrainer une mauvaise compréhension de I'information et des services,
et exacerber le sentiment d’isolement par rapport au systéme.

m Les approches de communication qui sont adaptées et qui s’adressent directement aux communautés sont celles
qui fonctionnent le mieux.
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Possibilités et tactiques recommandées pour un meilleur soutien

Possibilités de combler

Type de soutien
yp les lacunes

Tactiques recommandées pour combler les lacunes

Information Accroitre la disponibilité,
I'accessibilité et la pertinence
culturelle de I'information

en utilisant plusieurs canaux
et en offrant des services dans
plusieurs langues.

Pairs Accroitre la disponibilité

et l'accessibilité du soutien
par les pairs dans de multiples
canaux pour les personnes
qui ne parlent ni francais

ni anglais.

Soutien pratique Accroitre la disponibilité
et l'accessibilité du soutien
pratique dans de multiples
canaux pour les personnes
qui ne parlent ni anglais

ni francais.

Etablir des partenariats avec des centres de santé communautaire,
des organismes confessionnels, des organisations locales
d'immigrants et d’autres parties prenantes pour joindre tous
les membres d'une communauté.

Collaborer avec diverses organisations pour trouver

des leaders communautaires.

Diffuser de I'information par le biais de plusieurs voies

de communication.

Veiller a ce que la stratégie de sensibilisation comprenne

la mobilisation par le biais de médias non imprimés (y compris
en ligne et dans les médias sociaux) et d’activités en personne
(notamment lors d'événements communautaires et dans

des centres communautaires).

Veiller a ce que du contenu soit traduit et adapté dans
différentes langues.

Veiller a ce que le contenu renforce les normes et les valeurs
culturelles propres aux identités culturelles.

Le matériel devrait étre présenté en langage clair, étre

adapté a la culture et, dans la mesure du possible, comporter
des éléments graphiques.

Utiliser la narration numérique sur des plateformes vidéo pour
permettre a des personnes touchées par le cancer de témoigner
de leur expérience au sein d’'une communauté particuliére.

Veiller a ce que le jumelage entre pairs comprenne des gens

de communautés qui parlent des langues autres que le francais
ou I'anglais.

Augmenter le nombre de pairs et de mentors bénévoles ayant
diverses capacités linguistiques.

Accroitre la connaissance du programme de soutien par les pairs
chez les membres de communautés qui sont concernés.

Veiller a ce que les services de soutien renforcent les normes

et les valeurs culturelles propres aux identités culturelles.
Utiliser les centres communautaires s'adressant a des communautés
en particulier comme pdle de soutien par les pairs.

Recruter des fournisseurs de services de soutien pratique

de diverses communautés qui peuvent parler des langues autres
que le francais ou l'anglais.

Veiller a ce que les fournisseurs de services de soutien pratique
recoivent la formation requise pour écouter les gens et les orienter
les gens vers des ressources liées a leurs préoccupations courantes.
Fournir des services d'interprétation.

Mieux faire connaitre les ressources financiéres.

Veiller a ce que 'information sur les aides financiéres et pratiques
soit offerte en ligne dans différentes langues.
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Les peuples autochtones sont les descendants des premiers habitants
du territoire qui constitue aujourd’hui le Canada. Ce nom collectif désigne
les membres des Premieres Nations, les Inuits et les Métis.

Les membres des Premiéres Nations sont les descendants des premiers
habitants du Canada, qui vivaient ici depuis des milliers d’années avant l'arrivée
des explorateurs européens. Les membres des Premiéres Nations s'identifient
a la Nation a laquelle ils appartiennent.

Les Inuits sont les premiers habitants des régions nordiques du Canada.
Le mot Inuit signifie «le peuple » dans la langue inuite la plus couramment
utilisée, I'inuktut.

Le mot Métis désigne une personne qui s'identifie comme Métis, se distingue
des autres peuples autochtones, est issue de la Nation métisse historique
et est acceptée par la Nation métisse.

Les Autochtones en milieu urbain sont principalement les membres
des Premieres Nations, les Inuits et les Métis qui résident actuellement dans
des zones urbaines.

Introduction

En 2021, la population autochtone du Canada était d’environ 1,8 million de personnes, ce qui équivaut a 5 % de

la population canadienne, et on s’attend a ce qu’elle atteigne entre 2,5 et 3,2 millions de personnes au cours des vingt
prochaines années. Les populations des Premiéres Nations, des Inuits et des Métis ont été considérablement touchées
par les structures et les processus coloniaux, qui continuent d’entrainer des inégalités et des disparités en matiére

de santé. Il y a peu de données sur les statistiques de cancer des communautés autochtones. Dans certaines
communautés autochtones, le taux de mortalité lié a certains cancers est plus élevé qu’au sein de la population générale
du Canada. Cela est associé aux besoins non comblés en matiére de continuité des soins, de traitements adaptés a

la culture, d’éducation et de services de soutien.
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Peuples autochtones

Lacunes, obstacles et défis en matiére de soins

Colonialisme, racisme et méfiance a I'égard du systéme

Les structures et les processus coloniaux ont créé des inégalités, ce qui a entrainé des disparités en matiére de sur
plusieurs générations.

Les peuples autochtones doivent souvent composer avec le racisme ou la discrimination lorsqu'’ils recoivent des services de santé.
Cela peut se produire dans les situations ol des fournisseurs de soins de santé agissent en fonction de stéréotype et des
préjugés, ou présupposent la quantité d’informations qu'une personne posséde ou le type de soutien dont elle a besoin. Cela
peut faire en sorte que des personnes ne recourent pas au systéme de santé ou ne tentent pas d’obtenir des soins. De plus,

les défis historiques et les expériences négatives auxquels ont été confrontées les populations autochtones, notamment

le systéeme de pensionnats, les ont éloignés de leur culture, de leur langue, de leur famille et de leur communauté, entrainant leur
isolement et 'augmentation des disparités. Ces défis et ces expériences peuvent également nuire a la confiance d'une personne
envers le systéme et envers la médecine occidentale.

Soins tenant compte des traumatismes

Encore aujourd’hui, les communautés autochtones subissent un traumatisme historique et intergénérationnel. Les inégalités
sociales et économiques auxquelles sont confrontés les peuples autochtones découlent d’'un racisme systémique et structurel.
Cela contribue a la fréquence croissante des effets de ces traumatismes, qui comprennent l'anxiété, la honte, I'engourdissement
émotionnel et le sentiment d’'impuissance. Ces effets peuvent avoir une incidence sur les sentiments de sécurité

et d'autoefficacité d'une personne, ainsi que sur sa capacité a gérer ses émotions.

Parmi les inégalités affectant la santé des Autochtones, il y a le chdmage, la pauvreté, les appréhensions en matiére

de protection de I'enfance, la surincarcération et la violence, qui sont tous des facteurs de stress associés aux traumatismes.

Il est important de comprendre les origines des traumatismes autochtones. Pour ce faire, il faut examiner les événements
historiques et les effets intergénérationnels que les traumatismes ont eus sur la communauté, ainsi que les deuils non reconnus.

Les soins tenant compte des traumatismes visent a prévenir un nouveau traumatisme en reconnaissant I'histoire des événements
traumatiques, les conséquences des traumatismes intergénérationnels et leur lien avec les obstacles et les défis actuels.

lls permettent aux peuples autochtones de participer davantage a leurs propres soins; ils sont en lien avec la prévention et

la réhabilitation, et fournissent un environnement adapté a la culture qui a été créé grace a la collaboration et a I'établissement
de relations.

Prestation de services de santé

Les limites du modéle de financement de la santé et la réduction du financement de certains services de santé constituent

un défi important pour la prestation des services de santé aux peuples autochtones. Du fait des politiques, des procédures et des
stratégies gouvernementales, il est ardu depuis longtemps pour eux d’avoir un accés approprié et opportun a des services de santé.

En outre, il y a un manque de coordination et de communication entre les fournisseurs des zones urbaines et ceux qui ceuvrent
a I'échelle locale, ce qui peut expliquer certaines des lacunes observées dans les soins et dans les services de soutien offerts.
Un exemple de ces lacunes est le non-respect du principe de Jordan. Ce principe, en tant qu'obligation juridique, a été créé pour
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offrir des soins de santé, des services sociaux et des services de soutien équitables aux enfants des Premieres Nations, mais
il a été négligé par le gouvernement et on estime que cela a eu des répercussions chez plus de 90000 enfants et jeunes
adultes autochtones ayant eu besoin de soins. De plus, des communautés des Premiéres Nations se sont légalement plaintes
de la nécessité d'élargir le principe de Jordan pour soutenir les jeunes de plus de 18 ans.

Continuité des soins

Une grande proportion des peuples autochtones vit dans des régions éloignées, ce qui peut entrainer des difficultés d’accés
aux soins de santé, aux services culturellement adaptés et aux professionnels de la santé. L'accés inéquitable aux soins

de santé est souvent mentionné comme I'un des défis les plus fréquents auxquels sont confrontées les populations
autochtones. Les soins primaires peuvent étre offerts localement, mais les soins secondaires ou tertiaires nécessitent souvent
des déplacements. Le colt associé aux déplacements ou la nécessité de quitter la communauté peuvent constituer un obstacle
a 'obtention de soins.

Les populations des Premiéres Nations ont fait part de leurs préoccupations par rapport a I'accés a des médecins de famille.
On estime qu’un adulte des Premiéres Nations sur cing n’a pas accés a un médecin. En outre, le roulement élevé de médecins
et d'infirmiéres locaux est considéré comme un obstacle a I'établissement d’un lien de confiance avec les fournisseurs de soins
de santé. En outre, peu de médecins et d'infirmiéres recoivent une formation pour les sensibiliser aux réalités culturelles. Dans
les communautés éloignées ol I'accés a des soins de suivi est limité, 'échange d’informations peut étre ardu, par exemple

la communication entre les oncologues et les fournisseurs de soins de santé locaux ou bien le partage des dossiers médicaux.
Ces difficultés peuvent avoir une incidence sur la prestation et la qualité des soins.

Fournisseurs de soins de santé respectueux de la culture

En raison de comportements discriminatoires et d’'un passé de traumatisme colonial, il existe une certaine méfiance a I'égard
du systéme de santé. Certains fournisseurs de soins de santé peuvent manquer de sensibilité a I'égard des réalités culturelles
ou ne pas respecter les pratiques, traditions et valeurs culturelles autochtones, ce qui peut exacerber cette méfiance.

Des obstacles peuvent se dresser si les fournisseurs ne comprennent pas les préoccupations des peuples autochtones

par rapport au cancer ou s'ils ne s’en occupent pas.

Information

Le manque d’'éducation, de connaissances et de ressources en matiére de cancer peut engendrer la peur et réduire le recours
aux soins contre le cancer. Les ressources limitées disponibles dans des langues autochtones peuvent accroitre les erreurs
d'interprétation et constituer un obstacle a la prise de décisions éclairées. Des outils et du matériel éducatifs adaptés a la
culture peuvent contribuer a accroitre I'accessibilité, la réceptivité et la participation aux soins contre le cancer, et favoriser
'autonomie sociale. Il existe un besoin de ressources mieux adaptées a la culture en lien avec la survie ou avec le rétablissement,
de ressources sur les soins palliatifs et de ressources imprimées adéquates.

Services de soutien

Les aides et les services spécifiqguement adaptés aux communautés autochtones sont limités. Plusieurs services et aides
conviennent a la population en général ou ont une orientation panautochtone. Un soutien englobant I'ensemble des peuples
autochtones est considéré comme défavorable et ne fonctionne pas, car cela perpétue I'idée erronée que tous les peuples
autochtones sont pareils et ont les mémes expériences.

De nombreux programmes sont également de courte durée ou sont interrompus en raison d’'un manque de financement.
Cette absence de viabilité des services peut éprouver les communautés et créer des tensions dans les relations, surtout si
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la communauté n’est pas en mesure de continuer a offrir un service. De plus, les services et aides destinés aux membres
de la famille, aux amis et aux proches aidants sont limités, et ceux-ci peuvent se retrouver en situation de deuil en méme temps
gu'ils apportent du soutien et des soins a des personnes atteintes de cancer.

Proches aidants

Les proches aidants autochtones ont une moins bonne santé mentale, une qualité de vie moindre et un fardeau plus lourd

que les proches aidants non autochtones. Cela peut étre attribué au traumatisme historique, a la marginalisation sociale,

a la pauvreté et au racisme, qui ont tous des répercussions négatives sur la capacité et la volonté d’'accéder aux services et aux
ressources destinés aux proches aidants.

Défis financiers

Le fardeau financier associé a un diagnostic de cancer, qui peut inclure des frais de déplacement, d’hébergement et de

garde d'enfants, peut pousser certaines personnes a renoncer au traitement ou a le retarder. Le programme des services

de santé non assurés (SSNA) du gouvernement fédéral offre aux membres des Premiéres Nations et aux Inuits admissibles

une couverture pour les déplacements et les médicaments. Les Métis et les autres membres de la communauté autochtone

ne sont pas admissibles au programme des SSNA et doivent trouver une autre aide financiére. Les membres des Premiéres
Nations expriment des préoccupations par rapport au fait de se buter a plusieurs niveaux de bureaucratie pour avoir accés a une
aide financiére. De plus, il est difficile d'obtenir du financement pour les pratiques holistiques et traditionnelles de traitement.

Impact des déplacements

Une grande proportion des peuples autochtones vit dans des régions éloignées. Vivre dans des communautés rurales

et éloignées signifie souvent avoir un moindre accés a des soins et services, et devoir se déplacer. Les déplacements peuvent
constituer un défi majeur, car ils peuvent engendrer des contraintes financiéeres, une coupure avec la famille et la communauté,
et imposer un stress supplémentaire lié a 'adaptation a des environnements urbains.

Bien que le programme des SSNA couvre les déplacements de certains Autochtones, il impose des limites quant
aux accompagnateurs des personnes atteintes de cancer, ce qui peut causer encore plus de tort dans des situations
déja difficiles.

Linterconnectivité est trés appréciée dans de nombreuses communautés autochtones et constitue un pilier central du mieux-
étre. Les déplacements pour obtenir des soins peuvent briser les liens d’'une personne avec sa famille et avec sa communauté,
ce qui peut générer du stress, favoriser I'isolement et susciter une réticence a se prévaloir des services.

Canaux de communication

Dans de nombreuses régions rurales et éloignées du Canada, les services cellulaires et Internet peuvent étre tres colteux

et inaccessibles pour certains individus ou groupes. De plus, ces canaux peuvent ne pas étre percus comme idéaux par rapport
aux communications orales et visuelles plus traditionnelles.

Barriéres linguistiques

Il'y a peu de soutien et d’information disponibles dans les langues autochtones, ce qui peut accroitre les obstacles aux services
liés au cancer. La terminologie du cancer, qui n'est pas facilement ou systématiquement traduite dans les langues autochtones,
peut entraver la communication. Les personnes agées qui ne parlent ni francais ni anglais risquent davantage de ne pas recevoir
les soins de santé dont elles ont besoin. Ces personnes expriment une certaine inquiétude en raison de l'incapacité de leur
médecin de famille a comprendre leur culture et leur langue. Enfin, les enfants peuvent agir comme des interprétes. Toutefois,
cette responsabilité peut représenter un fardeau pour les enfants et les jeunes, en particulier pour ceux qui ont des antécédents
familiaux de maltraitance.
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Spiritualité et médecine traditionnelles

Une approche holistique de santé est importante pour de nombreuses communautés autochtones, mais ce type d'information

et de soutien n’est pas toujours disponible. Des peuples autochtones déclarent craindre de perdre leur identité et leurs
croyances traditionnelles si trop de remédes occidentaux sont utilisés. L'exclusion de la médecine et des pratiques traditionnelles
a pour effet de susciter la peur, la méfiance, la déresponsabilisation et la diminution de la participation aux soins biomédicaux
conventionnels contre le cancer. La mise en place d'un systéme clinique respectueux des cultures peut favoriser le confort

et la responsabilisation individuelle.

Possibilités et tactiques recommandées pour améliorer le soutien

Les possibilités et les tactiques apparaissant dans le tableau ci-dessous ont pour but de remédier aux lacunes, aux obstacles
et aux défis auxquels sont confrontées les communautés autochtones; des services et des aides panautochtones ne sont
toutefois pas recommandés. Tous les efforts devraient étre déployés pour répondre a ces besoins de fagon indépendante pour
les communautés des Premiéeres Nations, des Inuits et des Métis, le cas échéant.

Possibilités de combler

Type de soutien Tactiques recommandées pour combler les lacunes
les lacunes
Information o Accroitre la disponibilité e Assurer la disponibilité d’informations adaptées a la culture.
; N
etl eccesmbll.lte e Utiliser un langage clair et des éléments graphiques, des illustrations
de |nf0rmat|on’pour et des diagrammes adaptés a la culture dans le contenu.
les communautés autochtones N .
s - o Veiller a ce que les ressources comprennent des témoignages
en utilisant plusieurs canaux. . .
] de personnes ayant une expérience vécue.
o Atténuer les lacunes dans s e .
L . e Veiller a ce que les ressources comprennent de I'information
la coordination des services o T .
N - sur la médecine biomédicale et traditionnelle.
grace a un meilleur partage ] ) i )
de I'information. e Linformation et les recommandations sur I'alimentation devraient
. " tenir compte de l'accessibilité des Iégumes et des fruits frais dans
e Cerner les disparités et les P . .
. . les communautés éloignées, ainsi que de la pertinence culturelle
obstacles en matiére de santé ex
P . et des préférences personnelles.
grace a des données propres ) -
aux Autochtones, et trouver o Inclure des coordonnées de guérisseurs traditionnels dans
des solutions. les ressources en ligne sur le cancer.
e Accroitre I'information entre les communautés autochtones
et les organismes dédiés au cancer.
Pairs e Accroitre la disponibilité o Veiller a ce que le jumelage entre pairs inclue des personnes
et l'accessibilité de diverses communautés autochtones.
du soutien par |?5 pairs pour | o Veiller 3 ce que les services soient adaptés pour répondre a des
les communautés autochtones | pesoins et a des antécédents uniques.
en utilisant plusieurs canaux.
Soutien pratique e Augmenter la disponibilité e Améliorer la communication entre les oncologues et les
et I'accessibilité du fournisseurs de soins de santé par le biais d'outils en ligne.
soutien pratllque pour les ¢ Veiller A ce que les fournisseurs de soins de santé recoivent
communautés autochtones. une formation sur les compétences culturelles.
e Augmenter 'aide financiére pour les communautés autochtones.
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Premiéres Nations

Environ un million de membres des Premiéres Nations vivent au Canada, soit 58 % de la population autochtone totale
du pays et 2,9 % de la population totale du Canada. Il y a peu de données sur les statistiques de cancer pour les communautés
des Premiéeres Nations.

Lacunes, obstacles et défis en matiére de soins

Grace a la revue de la littérature et a 'engagement des parties prenantes, des lacunes, obstacles et défis précis ont été relevés
pour les communautés des Premiéres Nations.

Lacunes culturelles dans I'expérience de cancer

Les communautés des Premiéres Nations souhaitent obtenir davantage d’information sur les programmes et services qui vont
au-dela de ce qui est actuellement offert par les systémes de santé provinciaux et territoriaux en matiére de services, d’aides
et de renseignements. Cela comprend des services de transport et d’hébergement, ainsi que de I'aide financiére. Il existe
également une préférence pour les documents imprimés par rapport aux documents numériques.

Principaux éléments a prendre en compte pour favoriser 'engagement

Il'y a plus de 630 communautés de Premiéres Nations reconnues au Canada.
Une approche uniformisée des services ne refléte pas les besoins uniques de chague communauté.
Les communautés des Premiéres Nations ont identifié le besoin de services et d’aides qui tiennent compte
de la culture et qui y sont adaptés.
m Le transport et les contraintes financiéres sont des défis pour de nombreuses communautés de Premiéres Nations
vivant dans des communautés rurales et éloignées.
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Possibilités et tactiques recommandées pour améliorer le soutien

Possibilités de combler

Type de soutien Tactiques recommandées pour combler les lacunes
les lacunes
Information Accroitre la disponibilité e Examiner et identifier les canaux les plus puissants pour
et l'accessibilité de I'information le partage d’information.
pour les Premiéres Nations e Veiller & ce que l'information soit offerte dans plusieurs langues.
en utilisant plusieurs canaux.
Pairs Accroitre la disponibilité e Soutenir des programmes de la base existants.

Soutien pratique

et I'accessibilité du soutien
par les pairs pour les membres
des Premiéres Nations
atteints de cancer en utilisant
plusieurs canaux.

Accroitre la disponibilité

et l'accessibilité du soutien
pratique pour les membres
de Premiéres Nations atteints
de cancer.

o Etablir des partenariats pour adapter le soutien par les pairs afin
de répondre aux besoins des Premiéres Nations.

o Offrir du soutien par les pairs en utilisant plusieurs canaux
(y compris en ligne).

e Communiquer avec des organisations de Premiéres Nations
en milieu urbain pour accroitre le nombre de pairs issus
de Premiéres Nations.

o Etablir et maintenir des partenariats avec d'autres fournisseurs afin
de coordonner la prestation des services aux collectivités.

e Collaborer avec des organisations et des services de Premiéres
Nations pour assurer des soins généraux et un accés global.

o Etablir des partenariats pour adapter les services de soutien
pratique afin de répondre aux besoins des Premiéres Nations.

o Veiller a offrir des services de sensibilisation et un accés a des soins
palliatifs aux membres des Premiéres Nations.

e Miser sur des partenaires pour identifier et recruter des pairs
issus de communautés des Premiéres Nations qui deviendront
des promoteurs aptes a assurer la prestation de programmes
et de services développés en collaboration.

o Renforcer la capacité des communautés a maintenir
les programmes.

e Mieux faire connaitre le soutien pratique a la disposition
des communautés des Premiéres Nations.

e Assurer que les documents faisant référence aux déplacements
dans des centres urbains contiennent une liste d’organismes
communautaires des Premiéres Nations dans le secteur.

o Eduquer les fournisseurs de soins de santé sur le langage approprié
a utiliser lorsqu'ils prennent soin de membres de Premiéres Nations
atteints de cancer.

o Veiller a ce que le personnel de soutien suive
une formation culturelle.

o Assurer la disponibilité de renseignements sur le soutien pratique
dans le matériel organisationnel.

e Etablir et maintenir des partenariats avec d’autres fournisseurs afin
de coordonner la prestation des services aux communautés.
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Inuits

Environ 70 000 Inuits résident au Canada, tant a l'intérieur qu’a I'extérieur des terres inuites, qui comprennent quatre régions
(Nunavut, Nunavik, région désignée des Inuvialuit et Nunatsiavut). Cela correspond a 3,9 % de la population autochtone
totale du pays et 3 0,2 % de la population totale du Canada. Il y a peu de données sur les statistiques de cancer pour

les communautés inuites.

Lacunes, obstacles et défis en matiére de soins

Grace a la revue de la littérature et a 'engagement des parties prenantes, des lacunes, obstacles et défis précis ont été relevés
pour les communautés inuites.

Information

Pour de nombreuses personnes de cette communauté, le langage visuel dans la communication est plus important que
la langue inuite.

Acceés et capacité

Les régions inuites disposent de peu de ressources locales. Bien qu'il y ait des centres de santé dans les régions inuites, ceux-ci
sont souvent surchargés et contraints de se concentrer sur les soins d’'urgence et les besoins immédiats. Les gens se retiennent
donc souvent de recourir aux soins de santé, sauf en cas d’'urgence. L'accés a des soins dans le Sud peut étre difficile et colteux,
et des défis peuvent se présenter en ce qui a trait a la logistique des déplacements. De plus, les soins ou les renseignements
fournis aux Inuits atteints de cancer dans les régions urbaines du Sud peuvent ne pas étre entierement en phase avec les réalités
de la vie dans le Nord.

Principaux éléments a prendre en compte pour favoriser 'engagement

m Les défis logistiques et financiers liés a I'accés aux services dans le Sud constituent un défi pour de nombreux Inuits.
m Les ressources sanitaires locales sont limitées, ce qui met en évidence la nécessité d’avoir accés a des renseignements
et a des services de soutien efficaces dans tout le continuum des soins contre le cancer.

49
Société canadienne du cancer | Octobre 2023 Rapport sur les communautés qui sont mal desservies




Communautés autochtones

Possibilités et tactiques recommandées pour améliorer le soutien

Type de soutien

Possibilités de combler
les lacunes

Tactiques recommandées pour combler les lacunes

Information

Pairs

Soutien pratique

Accroitre la disponibilité

et l'accessibilité de I'information
pour les Inuits en utilisant
plusieurs canaux.

Accroitre la disponibilité

et I'accessibilité du soutien
par les pairs pour les Inuits
atteints de cancer en utilisant
plusieurs canaux.

Accroitre la disponibilité

et I'accessibilité du soutien
pratique pour les Inuits atteints
de cancer.

e Mettre au point et exploiter des partenariats et de I'expertise
pour adapter les documents aux différents dialectes, comprendre
la culture et les sensibilités inuites, et reconnaitre le réle
des pratiques traditionnelles.

¢ Faire appel a des services de soutien communautaire présents
sur le territoire géographique pour participer a la conception
et a la distribution de matériel et d'information dans
les régions nordiques.

e Laisser dans les centres urbains fréquentés par les Inuits
de l'information sur la facon d’'obtenir des soins.

e Se concentrer sur le matériel imprimé, que les Inuits privilégient.
e S’assurer de la disponibilité d’information sur I'expérience de cancer.

e Collaborer avec des maisons d’hébergement pour Inuits dans
des centres urbains comme plaque tournante pour les programmes
de soutien par les pairs.

o Collaborer avec des organisations et des services inuits pour assurer
des soins généraux et un acces global.

¢ Travailler avec des partenaires a l'identification de stratégies
permettant une adaptation au niveau de la communauté.

o Veiller a ce que les soins palliatifs soient connus des Inuits
et accessibles pour eux.

e Miser sur des partenaires pour identifier et recruter des pairs
issus de communautés qui deviendront des promoteurs aptes
a assurer la prestation de programmes et de services développés
en collaboration.

e Renforcer la capacité a maintenir des programmes dans
la communauté.

e Mieux faire connaitre le soutien pratique a la disposition
des communautés inuites.

¢ Veiller a ce que les documents faisant référence aux déplacements
dans des centres urbains contiennent une liste d’organismes
communautaires inuits dans le secteur.

e Collaborer avec des partenaires pour déterminer
les services de soutien qui pourraient améliorer I'expérience
des communautés inuites.
e Veiller a ce que de I'information sur l'aide financiére
et d'autres formes de soutien pratique soit disponible dans
le matériel organisationnel.
e Eduquer les fournisseurs de santé sur le langage approprié a utiliser
lorsqu’ils prennent soin d’Inuits atteints de cancer.
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Métis
Il'y a environ 624 000 Métis au Canada, ce qui correspond a 34,6 % de la population autochtone totale du payseta 1,7 %

de la population totale du Canada. Les Métis ont des communautés partout au Canada, mais la seule assise territoriale légiférée
se trouve en Alberta.

Lacunes, obstacles et défis en matiére de soins

Grace a la revue de la littérature et a 'engagement des parties prenantes, des lacunes, obstacles et défis précis ont été relevés
pour les communautés métisses.

Acceés limité a des services sur mesure

Au Canada, les services concus pour la population métisse sont insuffisants. Souvent, les Métis n'ont pour seule option que
des services et du soutien panautochtones. De nombreux Métis du Canada n'ont pas non plus I'occasion de s’auto-identifier,
comparativement a d'autres peuples autochtones, ce qui rend difficile 'accés a des services autochtones. De nombreuses
personnes de ce groupe choisissent d'avoir accés a des services, a de 'information et a des aides congus pour

la population générale.

Les communautés métisses se distinguent par une grande variabilité, y compris dans les services dont elles ont besoin ou dans
les valeurs qui les définissent. On retrouve chez ces communautés un éventail de points de vue traditionnels en matiére

de spiritualité, amalgamés a des croyances chrétiennes et catholiques. Il est important que les services fournis laissent de

la place a tous les points de vue sur la spiritualité pour créer un systéme de soutien adapté a la culture. De plus, les groupes
de soutien métis sont trés valorisés, mais il n'y en a généralement pas dans la communauté.

Principaux éléments a prendre en compte pour favoriser 'engagement

Il y a une absence de services adaptés aux Métis au Canada.

Il y a une grande variété de valeurs dans les communautés métisses.

Les groupes de soutien et les autres méthodes permettant aux personnes atteintes de cancer de tisser des liens
sont trés valorisés.
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Possibilités et tactiques recommandées pour améliorer le soutien

Type de soutien

Possibilités de combler
les lacunes

Tactiques recommandées pour combler les lacunes

Information

Pairs

Soutien pratique

Accroitre la disponibilité

et l'accessibilité de I'information
pour les Métis en utilisant
plusieurs canaux.

Accroitre la disponibilité

et I'accessibilité du soutien
par les pairs pour les Métis
atteints de cancer en utilisant
plusieurs canaux.

Accroitre la disponibilité
et l'accessibilité de services
de soutien pratique pour
les Métis atteints de cancer.

e Mettre au point du contenu modulable et adapté a la culture pour
répondre aux besoins uniques de chaque Métis.

¢ Veiller a ce que toute information partagée précise que les Métis
sont vus comme des personnes uniques au Canada et qu'ils doivent
étre différenciés des autres communautés autochtones.

o Tirer parti des ressources existantes pour développer du matériel
sur mesure.

e Utiliser un langage adapté a la culture, tenir compte des sensibilités
et reconnaitre le role des pratiques traditionnelles.

o Collaborer avec des partenaires métis pour garantir que le contenu
est adapté a la culture et refléte la diversité des communautés
métisses et de leur culture.

e Explorer d’autres méthodes permettant aux personnes d’accéder
a du soutien par les pairs (par exemple, en ligne).

e Soutenir des programmes communautaires existants.

e Communiquer avec des organisations métisses en milieu urbain
pour accroitre le nombre de pairs métis.

e Collaborer avec des organisations et des services métis pour assurer
des soins généraux et un acces global.

e Tirer parti du soutien communautaire déja en place dans la région.

¢ Veiller a ce que des soins palliatifs soient offerts.

e Collaborer avec des partenaires pour déterminer
les services de soutien qui pourraient améliorer I'expérience
des communautés métisses.

e Travailler avec des partenaires a l'identification de stratégies
permettant une adaptation accrue au niveau de la communauté.

e Miser sur des partenaires pour identifier et recruter des pairs
issus de communautés qui deviendront des promoteurs aptes
a assurer la prestation de programmes et de services développés
en collaboration.

e Renforcer la capacité a maintenir des programmes dans
la communauté.

e Mieux faire connaitre le soutien pratique a la disposition de
la communauté métisse.

e Veiller a ce que les documents faisant référence aux déplacements
dans des centres urbains contiennent une liste d’organismes
communautaires métis dans le secteur.

¢ Veiller a ce que des informations sur les besoins financiers et autres
besoins pratiques soient disponibles.

e Eduquer les fournisseurs de soins de santé sur le langage approprié
a utiliser lorsqu'ils prennent soin de Métis atteints de cancer.

e Offrir une formation culturelle aux fournisseurs de services
qui travaillent avec des communautés métisses.
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Peuples autochtones en milieu urbain

De nombreux peuples autochtones du Canada vivent dans des zones urbaines ou davantage de ressources, services et aides liés
aux soins de santé sont offerts. La proportion d’Autochtones vivant dans un grand centre urbain de plus de 100000 habitants
a augmenté de 12,5 % entre 2016 et 2021. En 2021, 44,3 % des Autochtones (801 045 personnes) vivaient dans un grand
centre urbain. Toutefois, le manque de services offerts aux Autochtones demeure considérable. Il y a peu de données sur les
statistiques de cancer pour les communautés autochtones urbaines. Dans les milieux ruraux et urbains, un plus grand nombre
d'Autochtones déclarent avoir un moindre accés aux services de santé que leurs concitoyens non autochtones. Plusieurs
obstacles sont généralement signalés, notamment la qualité percue des soins offerts, les temps d’attente, la discrimination et
le racisme, ainsi que le manque d’accés a un médecin de famille. Dans les milieux urbains, le racisme et la discrimination sont
signalés a des taux plus élevés. Comme dans les milieux ruraux, il arrive souvent que les fournisseurs de services ne soient
pas formés pour offrir des soins qui intégrent des compétences culturelles, de sorte que les populations autochtones urbaines
ne recoivent pas des services adaptés a leur culture. Dans les milieux hospitaliers urbains, il appert qu'il est plus difficile
d'intégrer des cérémonies traditionnelles aux soins de fin de vie.
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Nouveaux arrivants au Canada

Les nouveaux arrivants sont des personnes qui vivent au Canada depuis
peu de temps, habituellement moins de cing ans. Un nouvel arrivant peut étre
une personne immigrante ou réfugiée qui a quitté son pays d’origine pour

venir au Canada.

Introduction

Depuis les années 1990, la population des immigrants récents augmente rapidement au Canada et il s'agit du plus
important facteur de croissance de la population. En 2021, 8,3 millions de personnes étaient des immigrants recus ou des
résidents permanents du Canada. Ainsi, les immigrants représentent environ 23 % de la population totale du Canada.
Il'y a peu de données sur les statistiques de cancer pour les nouveaux arrivants au Canada. En matiére d'accés aux soins
contre le cancer, les nouveaux arrivants au Canada peuvent éprouver des difficultés semblables a celles que rencontrent
des personnes nées au Canada ou résidant au pays depuis plus longtemps. Toutefois, ces défis peuvent étre aggravés
par les barrieres linguistiques. Aussi, il est important de tenir compte de I'hétérogénéité de ce groupe. Les nouveaux
arrivants au Canada comprennent des groupes au statut socioéconomique variable, notamment des immigrants
économiques, des réfugiés pris en charge par le gouvernement et des demandeurs d’asile. Les immigrants économiques
peuvent posséder une expérience de travail et d’éducation qu'il est possible de transférer a la réalité canadienne, ce qui
les place dans une meilleure position a leur arrivée au pays. Les réfugiés pris en charge par le gouvernement recoivent
du soutien du gouvernement dés leur arrivée au Canada, mais les demandeurs d'asile ou les personnes en attente
d'obtenir le statut de réfugiés peuvent ne pas avoir accés au méme soutien.

Lacunes, obstacles et défis en matiére de soins

Stigmatisation et honte

De nombreux nouveaux arrivants font I'expérience de la stigmatisation et ressentent de la honte en lien avec le cancer,
en particulier pour les cancers liés aux organes reproducteurs, comme le cancer du col de I'utérus et le cancer de la
prostate. En outre, pour certaines cultures, le cancer peut étre considéré comme tabou et la peur de la honte d'un
diagnostic peut empécher les nouveaux arrivants d'accéder a des programmes de dépistage.
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Priorités concurrentes

Lorsqu'’ils s'installent dans un nouveau pays, les nouveaux arrivants ont de nombreuses priorités, comme trouver un logement
et un emploi, s'organiser pour I'école ou ouvrir un compte bancaire. Ces taches ont tendance a étre plus prioritaires que

le dépistage du cancer ou I'accés a d’'autres programmes de prévention. Pour les nouveaux arrivants atteints de cancer, il peut
étre difficile de gérer le traitement sans avoir du soutien pour la garde des enfants ou pour s'occuper d’autres priorités.

Navigation dans le systéeme

La navigation dans le systéme de soins de santé du Canada peut étre un défi pour de nombreux nouveaux arrivants, car

le systéme de soins de santé peut différer de celui de leur pays d'origine. Les nouveaux arrivants comptent principalement
sur les médecins de famille pour les diriger vers des services de santé, comme le dépistage du cancer. Tout retard dans
I'obtention d’'un médecin de famille peut rendre plus difficile la navigation dans le systéme. Aussi, dans le cas du dépistage
du cancer, il peut entrainer un retard dans I'obtention d’'un diagnostic.

Fournisseurs de soins de santé

De nombreux nouveaux arrivants préferent étre traités par des fournisseurs de soins de santé de leur race ou origine
ethnique qui comprennent leurs besoins culturels. La prestation des soins de santé dans un contexte ou ils sont adaptés a

la culture et exempts de jugement est également trés importante pour les nouveaux arrivants. De nombreuses organisations
peuvent ne pas avoir de politiques axées sur I'équité, ou bien ne pas prioriser 'utilisation de temps pour nouer des relations
et batir la confiance, en vue d’accroitre la sensibilité culturelle dans le domaine des soins. Des rapports ont démontré qu'il y a
un mangque de diversité dans le personnel prodiguant des soins de santé partout au Canada, ce qui empéche les fournisseurs
de soins de santé et les nouveaux arrivants de partager des expériences culturelles.

Les nouveaux arrivants atteints de cancer disent avoir de la difficulté a établir une relation de confiance avec les fournisseurs

de soins de santé, qui peuvent ne pas comprendre leurs antécédents culturels. La confiance est aussi touchée par une rupture
des voies de communication, des études ayant constaté que certains nouveaux arrivants estiment que leurs fournisseurs

de soins de santé ne tiennent pas compte de leurs besoins en matiére de soins de santé, ce qui mine encore plus leur confiance
dans le systeme de soins de santé. Des difficultés de communication peuvent entrainer des préjugés de la part des fournisseurs.
En outre, le manque d'inclusion des nouveaux arrivants dans la recherche sur le cancer peut faire en sorte que les fournisseurs
de soins de santé prennent des décisions a partir de suppositions.

Le manque d’humilité culturelle peut avoir une incidence sur les relations entre les patients et les fournisseurs. Les fournisseurs
de soins de santé peuvent ne pas étre conscients des problemes culturels auxquels sont confrontés les groupes de nouveaux
arrivants, comme les préférences en ce qui concerne le sexe de leurs fournisseurs ou un manque d’autonomie chez les femmes
dont les partenaires masculins agissent comme des «gardiens». Lors de conversations avec diverses parties prenantes, celles-ci
soulignent le manque de formation sur les compétences culturelles pour les fournisseurs.

Enfin, une étude révéle que la discrimination de la part de fournisseurs de soins de santé a des répercussions négatives sur
la qualité de vie psychologique, sociale, environnementale et générale des nouveaux arrivants. La discrimination et le traitement
injuste sont liés a un mauvais état de santé et 3 une mauvaise qualité de vie.
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Soins tenant compte des traumatismes

Les nouveaux arrivants peuvent avoir vécu des traumatismes graves. Les réfugiés peuvent vivre de nombreuses situations
stressantes et traumatisantes avant, pendant et aprés leur migration vers un pays héte. Cela s'ajoute au fardeau des obstacles
physiques, psychologiques et socioéconomiques liés a I'accés aux besoins de base, comme les soins de santé, I'éducation et

le logement. En outre, de nombreux réfugiés ont subi des traumatismes en lien avec une guerre et peuvent avoir été poussés

a fuir leur pays d'origine pour échapper a des sévices. IL peut alors d’ensuivre une détresse physique et émotionnelle prolongée.
Tous ces facteurs peuvent nuire a la santé physique et mentale. Des soins prodigués aux nouveaux arrivants qui tiennent
compte des traumatismes peuvent éviter qu'ils soient traumatisés a nouveau grace a la reconnaissance de leurs expériences

et a un environnement sdr dans I'ensemble du continuum de soins.

Ressources et activités fragmentées

Bien que des ressources liées a I'information et au soutien dans le domaine du cancer soient a la disposition des nouveaux
arrivants, ces ressources sont souvent fragmentées dans tout le pays et dans différentes organisations, fonctionnant

en vase clos.

Information

Linformation sur le cancer n'est souvent disponible qu’'en francais ou en anglais et peut comprendre des termes médicaux
complexes. Le manque de sources d'information multilingues peut amener les nouveaux arrivants a accéder a de I'information
sur le cancer a partir de sources peu fiables, ce qui peut accroitre les croyances en des mythes et la désinformation.

Barriéres linguistiques

Les barriéres linguistiques peuvent entraver I'accessibilité a I'information sur le cancer et aux services de soutien pour

les nouveaux arrivants. Elles peuvent également entrainer 'isolement ainsi que I'incapacité a comprendre des instructions
médicales, a partager des préoccupations ou a poser des questions concernant le diagnostic et le traitement. Elle peut
également entraver la capacité des nouveaux arrivants de défendre leurs intéréts ou de prendre des décisions liées aux soins
contre le cancer.

Services d'interprétation

Les services d'interprétation ou les interprétes familiaux peuvent contribuer a la réduction des obstacles linguistiques.
Toutefois, les interprétes familiaux peuvent filtrer ou bloquer des informations relatives a un pronostic ou ils peuvent étre sujets
a des erreurs puisqu'’ils ne sont pas formés en tant qu'interprétes dans un contexte médical. De plus, lorsque des membres

de la famille servent d'interprétes, ils peuvent modifier le message pour adoucir les nouvelles ou pour masquer un pronostic
défavorable. Certains nouveaux arrivants disent également ressentir un malaise lorsqu'ils divulguent des informations

en présence d'un interpréte. Par conséquent, ils peuvent ne pas communiquer tous leurs besoins. Enfin, les enfants peuvent
agir comme des interprétes. Toutefois, les enfants et les jeunes peuvent porter un fardeau en étant l'interpréte de leur famille,
en particulier ceux qui peuvent avoir vécu des traumatismes familiaux.

Soutien social

Les nouveaux arrivants peuvent ne pas avoir de réseau social établi avec des membres de leur famille ou des amis au Canada,
ce qui peut avoir une incidence sur leur capacité a s'adapter a une société qui leur est nouvelle. Pour les nouveaux arrivants
atteints de cancer, 'absence d’'un réseau social peut entraver la capacité de s’y retrouver dans les systémes de soins de santé

et de services de soutien. Cela limite également les avantages que peut procurer un tel réseau, notamment l'aide apportée pour
la garde d’enfants, le transport et I'accés a de 'information sur le cancer.
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Groupes de soutien

Pour les nouveaux arrivants atteints de cancer, un manque de groupes de soutien peut entrainer un sentiment d'isolement,
d'accablement et de défaite par rapport a I'expérience de cancer. Les groupes de soutien peuvent aider a réduire le stress mental
et physique qui va de pair avec un diagnostic de cancer.

Proches aidants

Pour les proches aidants, un manque de groupes de soutien, en plus de besoins culturels non comblés, notamment en raison
de barriéres linguistiques, peut entraver la capacité a prendre soin d’'une personne atteinte de cancer. Des études révelent

la présence d’emblches pour les membres de la famille d'immigrants qui sont de proches aidants lorsqu'ils ne sont pas en
mesure d'apprendre la terminologie médicale complexe ou de comprendre le processus de traitement. Les groupes de soutien
peuvent étre utiles pour orienter les proches aidants vers les services et les ressources dont ils ont besoin.

Services de counseling

Pour de nombreux nouveaux arrivants au Canada, en particulier pour les réfugiés et les demandeurs d'asile, le voyage au Canada
peut étre une expérience traumatisante. Le fardeau d’'un diagnostic de cancer peut aggraver cette expérience. Lacces a des
services de counseling et de psychothérapie sans frais peut étre bénéfique aux nouveaux arrivants pour surmonter le stress
mental et I'accablement. Toutefois, la santé mentale peut étre considérée comme tabou dans certaines cultures, ce qui peut
compliquer I'accés aux aides et aux services disponibles pour les nouveaux arrivants.

Défis financiers

Les besoins financiers non satisfaits et le manque d’accés a I'assurance maladie peuvent affecter I'accés des nouveaux arrivants
aux services liés au cancer de méme que leur participation au traitement de la maladie. Beaucoup de temps peut passer avant
que les nouveaux arrivants bénéficient de I'assurance maladie apreés leur arrivée au Canada. Sans assurance maladie, la crainte
liée aux dépenses non remboursables peut empécher les nouveaux arrivants d’accéder a des services liés au cancer ou a

des traitements complémentaires. Les nouveaux arrivants qui sont des travailleurs autonomes ou qui n'ont pas acces a des
congés de maladie rémunérés risquent de perdre leur revenu pour se rendre a des rendez-vous médicaux. De plus, certains
nouveaux arrivants dont les conditions d’emploi sont précaires peuvent ne pas étre en mesure de produire leur déclaration

de revenus, ce qui peut entraver I'accés a des crédits d'impo6t et a des programmes de médicaments du gouvernement.

Impact des déplacements

Les répercussions des déplacements pour les nouveaux arrivants au Canada sont pires dans les régions rurales. L'accés limité
a des soins de santé dans les zones rurales, combinée a une infrastructure de transport réduite, complique la situation pour
les nouveaux arrivants qui dépendent fortement du transport public. Le transport peut également poser probléme si les
nouveaux arrivants atteints de cancer sont jumelés a un fournisseur de soins de santé d’'une région différente et qu'’ils n'ont
pas les fonds nécessaires pour se déplacer d’'une région a l'autre.
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Principaux éléments a prendre en compte pour favoriser 'engagement

m Les barriéres linguistiques et culturelles peuvent entrainer une mauvaise compréhension des services d’'information
et de soutien, et exacerber le sentiment d’isolement par rapport au systéme.

m Les approches de communication qui sont adaptées et qui s’adressent directement aux communautés sont celles
qui fonctionnent le mieux.

Possibilités et tactiques recommandées pour améliorer le soutien

Type de soutien

Possibilités de combler
les lacunes

Tactiques recommandées pour combler les lacunes

Information

Pairs

Accroitre la disponibilité,
I'accessibilité et la pertinence
culturelle de l'information

en utilisant plusieurs canaux
et en offrant des services dans
plusieurs langues.

Accroitre la disponibilité

et I'accessibilité du soutien

par les pairs pour les nouveaux
arrivants au Canada en utilisant
plusieurs canaux.

Collaborer avec des parties prenantes de plusieurs secteurs
qui offrent des services aux nouveaux arrivants afin de rationaliser
la fourniture de renseignements sur le cancer.

Collaborer avec des parties prenantes qui fournissent
de l'information sur le cancer afin de créer un répertoire
collectif d'information.

Collaborer avec des leaders religieux, des écoles et des jeunes pour
tisser des liens avec les communautés et fournir de I'information
sur le cancer.

Veiller a ce que des ressources d'information sur le cancer soient
offertes dans plusieurs langues.

Elaborer des documents de communication pertinents et adaptés
a la culture en utilisant un langage simple, des éléments graphiques
et d’autres représentations visuelles.

Tirer parti des ressources existantes mises au point

par des organisations qui tiennent compte de facteurs culturels
et linguistiques pour le personnel de la santé interagissant avec
divers groupes de la population.

Etablir des partenariats avec des centres communautaires et des
associations culturelles pour mettre sur pied des groupes de soutien
pour les personnes atteintes de cancer.

Offrir des camps d’été et des programmes récréatifs aux enfants
atteints de cancer et a leurs proches aidants.

Proposer des services de soutien dans plusieurs langues.

Veiller a ce que des plateformes de soutien par les pairs disposent
de groupes dédiés aux nouveaux arrivants.
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Possibilités de combler

Type de soutien Tactiques recommandées pour combler les lacunes
les lacunes

Soutien pratique Augmenter la disponibilité e Collaborer avec des organisations qui soutiennent ou représentent
et l'accessibilité du soutien les nouveaux arrivants afin de définir des stratégies visant
pratique pour les nouveaux a répondre aux besoins pratiques et veiller a ce que les points
arrivants au Canada. de vue des nouveaux arrivants soient pris en compte lors de

la conception et de la programmation de services.

e Concevoir des programmes d’aide financiére afin
de réduire les obstacles financiers et de mieux faire connaitre
les programmes offerts.

¢ Veiller a ce que I'information sur l'aide financiére et les autres
formes de soutien pratique soit offerte dans plusieurs langues.

o Effectuer des évaluations afin de déterminer les besoins pratiques
des nouveaux arrivants atteints de cancer.

e Assurer un soutien a l'orientation des nouveaux arrivants dans
les secteurs des soins de santé et des services sociaux.

e S’engager a offrir une plus grande diversité dans les secteurs
des soins de santé et des services sociaux.

e Concevoir des programmes de formation a I'intention
des fournisseurs de soins de santé pour s’attaquer a leurs préjugés
inconscients et a priori.

e Elargir le réseau de partenaires pour inclure les nouveaux arrivants
qui sont des professionnels de la santé qualifiés dans leur
pays d'origine.

e Accroitre le recours a des interprétes dont les compétences ont fait
I'objet d’'une vérification par rapport aux normes d’assurance
de la qualité.

e Collaborer avec des fournisseurs de soins de santé pour
soutenir la prestation de soins adaptés a la culture dans toutes
les communautés.

o Tirer parti des ressources existantes mises au point
par des organisations qui tiennent compte de facteurs culturels
et linguistiques pour le personnel de santé interagissant avec divers
groupes de la population.

e Assurer la connaissance de I'existence de services de counseling.
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Personnes agées

On définit les adultes agés comme étant des personnes de 65 ans et plus.

Sous-communautés

e Jeunes vieux (65 a 74 ans)
e Vieux (75 2484 ans)
e Vieux vieux (85 ans et plus)

Introduction

La population canadienne des personnes agées croit trés rapidement, les Canadiens vivant plus longtemps et étant

en meilleure santé. En 2022, il y avait plus de sept millions de personnes agées de 65 ans et plus au Canada, soit 18,8 %
de la population. Le risque d’étre atteint de cancer augmente avec I'age. Compte tenu de la croissance et du vieillissement
de la population, il y aura une augmentation significative du nombre de personnes agées qui recevront un diagnostic

de cancer dans les années a venir. En 2021, il était prévu qu'environ 63 % des diagnostics de cancer toucheraient

des personnes agées.

Bien que la plus grande proportion des nouveaux diagnostics de cancer concerne les personnes agées, nombre d’entre
elles ne recoivent pas les mémes informations et options de traitement que les personnes plus jeunes. Lagisme

(les stéréotypes, la discrimination et les préjugés fondés sur I'age) dans le systéme de santé est un facteur majeur

des disparités relatives au cancer chez les personnes agées. Les fournisseurs de soins de santé peuvent écourter

la discussion sur le traitement avec des personnes agées en raison de leurs propres a priori ou préjugés concernant I'age
et le cancer. En conséquence, les personnes agées ont de nombreux besoins non comblés lorsqu'’il est question de soins
contre le cancer, notamment en ce qui a trait a la facon de surmonter la peur, d’'obtenir des informations adéquates

sur les effets secondaires et sur les probabilités de guérison, et de recevoir les renseignements nécessaires pour prendre
des décisions éclairées par rapport a leurs soins. Cela peut entrainer un traitement excessif ou insuffisant, ainsi que des
résultats moins favorables.

Lacunes, obstacles et défis en matiére de soins

Comorbidités et perte de fonction

Les personnes agées atteintes de cancer sont plus susceptibles d’avoir d’autres maladies ou affections (comorbidités)
que celles qui n'ont pas le cancer. Beaucoup de personnes dgées atteintes de cancer peuvent présenter au moins
une comorbidité qui peut avoir un impact sur le traitement. De plus, elles peuvent étre confrontées a des problemes
d'autosoins et de perte fonctionnelle.
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Soins a domicile

Une étude révéle que le recours aux soins a domicile pour les personnes agées atteint un sommet dans le premier mois suivant
une intervention chirurgicale liée a un cancer, baisse a un nouveau niveau de référence aprés un an, puis demeure stable
pendant une période pouvant atteindre cing ans. La méme étude révele qu’environ 11 % des personnes atteintes de cancer
qui n'avaient pas initialement besoin de services de soins a domicile ont recours a ces services pendant les cing années

qui suivent l'intervention chirurgicale. Cela indique un besoin accru en soins de santé et une perte d’autonomie au fil du temps,
et démontre que les besoins en soins de courte durée a domicile peuvent ne pas correspondre exactement aux besoins

a long terme.

Dans une autre étude comparant les autoévaluations de personnes atteintes de cancer a celles de leurs proches aidants,

les proches aidants considérent que les personnes agées atteintes de cancer ont une capacité physique fonctionnelle et une
santé mentale plus faibles et ont besoin de plus de soutien social. De nombreux proches aidants de cette étude mentionnent
également le fardeau gu'ils portent.

Enfin, de nombreuses personnes agées atteintes d'un cancer avancé préféreraient mourir a la maison. Au Canada, la majorité
(71 %) des personnes atteintes de cancer meurent a I'hépital, alors qu’environ 10 % a 13 % seulement rendent leur dernier
souffle a la maison. Cela suggere qu'il faut des services de soutien appropriés pour permettre aux personnes agées atteintes
de cancer de rester a la maison lorsque la fin de leur vie approche.

Information

Beaucoup de personnes dgées atteintes de cancer ne recoivent pas suffisamment d'information sur leur diagnostic. Souvent,
la famille est informée avant la personne atteinte de cancer. Cela peut étre di a la croyance du médecin que les personnes
agées sont moins aptes a faire face a un diagnostic de cancer. Un autre facteur peut étre la baisse des niveaux de littératie,
car les capacités cognitives diminuent avec I'dge. Toutefois, les membres de la famille veulent informer les personnes atteintes
de cancer, méme si elles sont fragiles ou agées, ou qu’elles ont des troubles neurologiques.

Préférences en matiére de prise de décision

Les personnes agées atteintes de cancer peuvent avoir différentes préférences lorsqu'il est question de participer a la prise
de décision. Des études révélent que des proportions semblables préférent jouer un réle passif ou actif, et qu’un moins grand
nombre préfere un réle de collaboration. Toutefois, une étude menée au Royaume-Uni révéele que les femmes agées atteintes
d'un cancer du sein préféerent une approche de prise de décision collaborative avec leurs fournisseurs de soins de santé en ce
qui concerne la chimiothérapie. Beaucoup de personnes agées accordent de I'importance aux opinions de leurs spécialistes
du cancer et de leurs médecins généralistes, en particulier lorsqu'il s'agit de conseils sur la décision d’accepter ou de rejeter

le traitement. Les recommandations des médecins cliniciens peuvent influencer les décisions de traitement. Dans une étude
du Royaume-Uni, de nombreuses femmes se plaignent de la surcharge informationnelle et disent avoir de la difficulté a utiliser
les renseignements fournis pour prendre des décisions de traitement. La présence d’un proche aidant lors des rendez-vous
aide a se rappeler I'information, en plus de constituer une source de soutien affectif. Ces femmes disent aussi vouloir que leur
état de santé général, leur age et les points de vue de leur famille soient pris en compte lorsque vient le temps de prendre
une décision de traitement.
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Besoins psychosociaux

Les personnes agées ont souvent des besoins psychologiques non comblés et du soutien psychologique est nécessaire avant
que le début du traitement contre le cancer. Les personnes agées atteintes de cancer manquent souvent de soutien social,

ce qui est plus marqué chez les personnes célibataires ou racisées, chez celles qui ont peu d’amis ou d'enfants, ou chez celles
dont le fardeau de symptdmes est lourd (nombre de symptémes, gravité des symptomes ou conséquences des symptémes sur
la qualité de vie).

Soins tenant compte des traumatismes

Le risque d’avoir vécu un traumatisme augmente avec I'age. On estime que 70 % a 90 % des personnes agées ont vécu

un événement traumatique au cours de leur vie. Les formes de traumatisme varient beaucoup, mais peuvent inclure la mort
soudaine ou une blessure grave d’'un étre cher, ou encore une maladie mortelle ou le décés du conjoint ou de la conjointe

ou d'un enfant. La réactivation d’un traumatisme, c'est-a-dire I'expérience de rappels d'un traumatisme, peut également

se produire avec I'dge et étre aggravée par des maladies et des événements stressants. Par conséquent, des soins tenant compte
des traumatismes chez les personnes agées sont requis, en particulier dans les maisons de fin de vie et les établissements

de soins palliatifs et dans le contexte d’'un cancer.

Défis financiers

Les personnes agées atteintes de cancer peuvent devoir surmonter des défis financiers liés aux colts directs et indirects

du traitement. Dans une étude, 27 % des personnes agées ayant récemment recu un diagnostic de cancer disent ressentir

de la détresse financiére lors de la prise de contact avec un oncologue. Cela touche de maniére disproportionnée les membres
de la communauté noire, les personnes handicapées, les chdmeurs et les gens dont le niveau de scolarité est plus bas. Ces
personnes sont plus susceptibles de signaler une dépression et une détérioration de leur qualité de vie sur le plan de la santé
au moment du diagnostic. Le fardeau financier et la réduction du revenu peuvent aussi constituer un défi pour les proches
aidants de la famille.

Impact des déplacements

Le transport pour se rendre aux rendez-vous médicaux peut poser un défi puisque de nombreuses personnes agées

ne conduisent plus ou ne possédent plus de véhicule. Par conséquent, beaucoup d’entre elles comptent sur leur famille et leurs
amis pour assurer leur transport, ou utilisent des services partagés de transport, le transport en commun ou des services

de transport offerts par des organismes. Cependant, les personnes agées disent éprouver des difficultés avec ces options

de transport, notamment parce gu'elles se sentent dépendantes, parce qu’elles ont de la difficulté & demander a des membres
de leur famille et a des amis de leur fournir du transport, parce qu'elles ressentent de la stigmatisation ou de I'embarras, parce
que les services sont limités ou parce que le colit de I'essence, du stationnement et des services est élevé. Linsuffisance

des infrastructures de transport en commun et les contraintes physiques liées au déplacement sur de longues distances
créent également des difficultés au moment de recevoir un traitement contre le cancer. Les personnes agées vivant dans

des communautés rurales et éloignées ont des options de transport plus limitées que celles des régions urbaines.

Options de traitement

Les personnes agées atteintes de cancer peuvent se voir offrir des options de traitement différentes de celles proposées

aux personnes plus jeunes. L'une des raisons est qu’elles présentent souvent plus de comorbidités, ce qui peut faire que les
risques associés au traitement 'emportent sur les avantages qu'il y a a le recevoir. L'agisme dans les soins de santé joue
également un réle, car les fournisseurs de soins de santé peuvent écourter la discussion sur le traitement avec des personnes
agées en raison d'a priori ou de préjugés concernant I'dge et le cancer. Des études démontrent que les personnes atteintes

de cancer qui sont agées de plus de 70 ans sont moins susceptibles de recevoir des traitements de radiothérapie et de
chimiothérapie. Compte tenu des variations observées au sein de ce groupe, les personnes agées atteintes de cancer devraient
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avoir acces a une évaluation gériatrique, un outil de mesure de la santé qui fournit des informations et des recommandations
susceptibles d'orienter les plans de traitement. Une revue systématique révéle que les évaluations gériatriques des soins contre
le cancer favorisent la réduction de la toxicité et des complications liées au traitement, une plus forte adhésion a l'intégralité
du traitement et 'obtention de meilleurs résultats axés sur les patients.

Proches aidants

Les proches aidants de personnes agées sont souvent amenés a parler de la mort et doivent se préparer au décés. Cela implique
une réflexion sur leur relation future avec la personne atteinte de cancer, méme si le traitement est administré avec un espoir
de guérison. Certaines données démontrent que les proches aidants doivent composer avec des problémes psychosociaux,

un fardeau financier et une réduction de leur revenu. Souvent, en comparaison avec la population générale, les proches aidants
supportent un fardeau plus lourd et leur qualité de vie est plus faible.

Les expériences des proches aidants et leurs besoins non comblés varient souvent en raison de la différence d’age, de la culture,
du systéme de soins de santé et des ressources de soutien. Par exemple, les enfants adultes qui s'occupent d’un parent

agé mentionnent souvent des expériences plus négatives en matiére de santé, de finances, de changement d’horaire, d’estime
de soi et de bien-étre spirituel.

Principaux éléments a prendre en compte pour favoriser 'engagement

m  Les personnes agées atteintes de cancer veulent pouvoir accéder facilement a I'information et au soutien dont
elles ont besoin dans des formats appropriés.

m Les personnes agées atteintes de cancer veulent se sentir soutenues, méme si elles n’ont pas de proches aidants
dans leur vie.
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Possibilités et tactiques recommandées pour améliorer le soutien

Type de soutien

Possibilités de combler
les lacunes

Tactiques recommandées pour combler les lacunes

Information

Pairs

Soutien pratique

Augmenter la disponibilité

et l'accessibilité de I'information
pour les personnes agées

et leurs proches aidants

en utilisant plusieurs canaux.

Augmenter la disponibilité

et la diversité du soutien

par les pairs pour les personnes
agées et leurs proches aidants
en utilisant plusieurs canaux.

Augmenter la disponibilité

et l'accessibilité du soutien
pratique pour les personnes
agées et leurs proches aidants.

e Mettre au point du matériel sur mesure (par exemple,
gestion des comorbidités, autosoins, gestion financiére,
contenu multidisciplinaire).

e Développer des ressources imprimées en gros caractéres
faciles a lire.

e Elaborer une stratégie de diffusion pour distribuer les ressources
dans les endroits que les personnes agées fréquentent (par
exemple : centres communautaires, programmes pour les ainés,
bibliotheques, centres commerciaux, cliniques et pharmacies).

o Veiller a ce que de l'information sur la gestion financiére pour
les personnes agées soit disponible par le biais de multiples
méthodes (par exemple : contenu en ligne, documents papier
et envois postaux).

e Développer du contenu en ligne a mesure qu’'augmente I'utilisation
d’Internet par les personnes agées.

o Utiliser la narration numérique sur des plateformes vidéo en ayant
recours a des personnes agées qui parlent de leur expérience
de cancer.

e Veiller a ce que le jumelage entre pairs inclue des adultes de tous
les ages.
e Veiller A ce que d'autres méthodes soient disponibles pour que
les personnes agées puissent profiter du jumelage entre pairs.
e Etablir des partenariats avec des programmes de soutien
pour améliorer les offres de services d'accompagnement
aux personnes agées.
e Créer un cadre de soutien pour les personnes agées que les
programmes existants peuvent exploiter dans leur programmation.
e Augmenter le nombre d’activités de groupe ou individuelles par
le biais de différents canaux, notamment en personne, par téléphone
ou par visioconférence en ligne, et au moyen des réseaux sociaux.

e Veiller a ce que les fournisseurs de services de soutien pratique
recoivent la formation requise pour écouter les personnes
agées et les orienter vers des ressources liées a leurs
préoccupations courantes.

e Mieux faire connaitre les aides financiéres pour
les personnes agées.

e Collaborer avec des partenaires pour offrir des soins personnels
et des services de répit.

e Accroitre I'acceés et la sensibilisation aux interventions visant
a améliorer le bien-étre spirituel afin d'aider les proches aidants
a trouver un sens a leur expérience, et a améliorer leur qualité
de vie et leur santé mentale.
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Les communautés racisées désignent les personnes auxquelles on attribue des
caractéristiques raciales, en tant que groupe, d’'une maniére qui entraine des
répercussions négatives sur leur vie sociale, politique et économique.

La notion de race est une construction sociale qui peut évoluer dans le temps

et I'espace.

Le terme peut inclure, sans s'y limiter, les personnes noires (d’ascendance
africaine ou caribéenne) de méme que les personnes d’origine sud-asiatique,
chinoise, arabe ou ouest-asiatique, sud-est asiatique, philippine, latino-

américaine, africaine, caribéenne, coréenne, japonaise ou insulaire du Pacifique.

Dans le contexte des activités de la Société canadienne du cancer
et de nombreuses organisations au pays, cette population n’inclut pas

les peuples autochtones.

Introduction

En 2021, environ 9,6 millions de personnes de plus de 450 origines et ascendances ethniques déclaraient faire

partie d'une communauté racisée, soit 26,5 % de la population canadienne. Lampleur réelle des répercussions
disproportionnées du cancer sur les communautés racisées au Canada n'est pas encore connue en raison du manque
de données fondées sur la race. Toutefois, des recherches internationales donnent a penser que l'incidence du cancer
et le taux de mortalité different entre les communautés racisées et la population générale.

Compte tenu de I'existence d’obstacles inhérents aux structures du systéme de santé actuel, les communautés racisées
font face a des inégalités dans les soins contre le cancer et sont notamment victimes de racisme structurel, systémique
et individuel. Les communautés racisées sont préoccupées par la possibilité de ne pas comprendre leur diagnostic
de cancer, ce qui réduit I'accés a de I'information sur le cancer a la fois adaptée a la culture et pertinente. Les membres
de ces communautés ont également des besoins psychosociaux, émotionnels, informationnels, socioéconomiques
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et pratiques non comblés en matiére de soins contre le cancer, ce qui explique les moins bons résultats qu'ils obtiennent
au chapitre de la santé. Il est important de reconnaitre que le revenu, la sécurité d’'emploi, le niveau de scolarité, 'adaptation
a une nouvelle culture et la confiance dans le systéme de santé varient entre les membres de ces groupes.

Lacunes, obstacles et défis en matiére de soins

Stigmatisation et honte

De nombreux groupes racisés font face a la stigmatisation et ressentent de la honte par rapport au cancer, en particulier pour
les cancers liés aux organes reproducteurs, comme le cancer du col de I'utérus et le cancer de la prostate. Par conséquent,
certaines de ces personnes peuvent éviter de se prévaloir des services de soutien social, d'accepter I'assistance de proches
aidants ou de partager certaines préoccupations psychosociales avec leurs médecins. Aussi, la stigmatisation est plus présente
pour les cancers «sous la ceinture » (par exemple, le cancer du col de l'utérus ou de la prostate).

Navigation dans le systéme

Les membres des communautés racisées affirment avoir de la difficulté a naviguer dans le systéme de soins de santé lorsqu'il
est question de savoir qui consulter ou comment accéder a des traitements spécialisés. Une étude révéle que les survivantes
du cancer du sein d’origine afro-américaine se sentent désemparées face a l'information sur les divers sujets de santé.

Les défis de navigation dans le systeme et la coordination limitée des soins contre le cancer peuvent entrainer des retards dans
le traitement et de longs délais d’attente pour les membres des groupes racisés. Les personnes racisées vivant dans des zones
rurales sont moins susceptibles de recevoir un diagnostic de cancer a un stade précoce en raison de I'accés limité a des services
pres de leur communauté, ce qui met en évidence la nécessité d’une meilleure navigation dans le systeme en zones rurales.

Fournisseurs de soins de santé

De faibles niveaux d’'engagement entre les patients et les fournisseurs peuvent mener a une compréhension limitée

du diagnostic des patients pour les fournisseurs et a une baisse de la confiance des patients par rapport a la communication
avec leurs fournisseurs. Les patients appartenant a des groupes racisés disent se sentir dans une position de faiblesse lorsque
les fournisseurs leur transmettent des informations de facon paternaliste. Un exemple de ce type de situation est une personne
racisée qui recoit un diagnostic de cancer a un stade avancé méme si elle s’est rendue a I'urgence plusieurs fois. Cela peut étre
le résultat du biais implicite d'un fournisseur de soins de santé qui se méfie ou sous-estime l'intensité de la douleur ou des
symptomes de la personne.

Les membres des communautés racisées expriment aussi un fort désir de recevoir des soins et d'interagir avec des professionnels
de la santé qui parlent leur langue maternelle ou qui ont les mémes antécédents culturels qu'eux. Dans certaines situations,
les fournisseurs de soins de santé ne sont pas informés des besoins culturels des patients, comme les régimes et les
médicaments traditionnels, les rituels de guérison et les thérapies complémentaires. Les fournisseurs peuvent également étre
insensibles aux besoins de la personne en ce qui concerne le sexe et les méthodes de communication de I'information.
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Soins tenant compte des traumatismes

Le racisme systémique et structurel auquel sont confrontées les communautés racisées peut entrainer des effets
post-traumatiques susceptibles d'influencer les décisions liées a la santé. Les centres qui prodiguent des soins tenant

compte des traumatismes doivent promouvoir la sécurité culturelle, la confiance, la collaboration, le soutien par les

pairs, le renforcement de I'autonomie ainsi que le soutien culturel et sexospécifique chez les communautés racisées.

Les microagressions, le racisme flagrant et le racisme intergénérationnel auxquels sont confrontées les communautés racisées
peuvent entrainer une exposition accrue a des traitements traumatiques et agressifs.

Langue
Les barriéres linguistiques sont fréquentes au sein des communautés racisées, y compris pour des personnes qui vivent
au Canada depuis plus de cing ans et qui éprouvent des difficultés a converser en francais ou en anglais.

Information

Linformation est I'un des besoins non comblés les plus importants parmi les communautés racisées. Lutilisation d'un langage
complexe et de représentations visuelles limitées dans les sources d’information contribue a cet état de fait. De plus, le manque
de représentation visuelle des symptémes du cancer dans les communautés racisées méne souvent a des situations ou certains
symptémes passent inapercus ou ne sont pas pris en compte. Pour les communautés racisées, les renseignements sur le cancer
qui sont les plus recherchés traitent d’alimentation, d’effets secondaires et d’activités de prévention de cancers secondaires.
Beaucoup de gens racisés atteints de cancer préférent consommer des aliments traditionnels et croient au pouvoir de guérison
traditionnel. Cette information est souvent négligée dans des sources d’information sur le cancer de bonne réputation, ce qui
pousse les gens a se tourner vers les médias sociaux ou I'Internet, au risque de s’exposer a des mythes et a de la désinformation.

Besoins psychosociaux

Les membres des communautés racisées disent avoir des besoins psychosociaux non comblés en lien avec le bien-étre et la
solitude, et ressentir des symptémes émotionnels comme la dépression, la tristesse, 'anxiété et le stress, ce qui peut entrainer
des disparités dans le stress psychosocial, des difficultés dans le traitement de I'aspect émotionnel de I'expérience de cancer
et un sentiment d'isolement.

Groupes de soutien

Les membres des communautés racisées sont parfois moins susceptibles de rechercher ou de recevoir du soutien par les pairs,
bien que certains d'entre eux soulignent I'importance du soutien au sein de la communauté a la suite d’un diagnostic. En outre,
les personnes racisées atteintes de cancer peuvent tirer profit d'interventions communautaires de gestion du stress.

Counseling

Pour de nombreux membres de communautés racisées, I'acces a des services de counseling professionnels abordables
répondant a des besoins précis est limité. Ces personnes peuvent se tourner vers leur réseau social ou des organismes
communautaires pour obtenir des conseils informels. Cela peut donner lieu a un accompagnement moins cohérent ou spécialisé.

Proches aidants

Il'y a peu de soutien professionnel de counseling pour les proches aidants des communautés racisées, qui doivent aussi relever
des défis pour naviguer dans les ressources de soutien qui sont offertes et composer avec des niveaux de stress élevés liés a leur
réle d’aidants.
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Défis financiers

Pendant leur expérience de la maladie, les personnes atteintes de cancer au sein des communautés racisées sont touchées

par des difficultés financiéres de maniére disproportionnée. Une étude canadienne révéle que, bien que les personnes racisées
n‘aient pas toutes un faible revenu, le racisme économique contribue aux iniquités. Une autre étude révéle que les survivants
du cancer d'origine afro-américaine a faible revenu disent devoir composer avec l'insécurité alimentaire, I'interruption

de services publics, I'incapacité de se déplacer pour recevoir des soins et une qualité de vie inférieure. Des participants

a des entretiens mentionnent également des obstacles financiers liés aux soins et la perte de I'assurance maladie. De plus,
certains membres de communautés racisées dont les conditions d’emploi sont précaires peuvent ne pas étre en mesure

de produire leur déclaration de revenus, ce qui peut entraver I'accés a des crédits d'imp6t et a des programmes de médicaments
des gouvernements.

Impact des déplacements

Les déplacements pour recevoir un traitement contre le cancer peuvent nécessiter beaucoup de temps et s'avérer colteux

pour les personnes racisées atteintes de cancer et leurs proches aidants, et plus particulierement pour les personnes ayant

un faible statut socioéconomique. La distance a parcourir peut créer un obstacle. Bien qu'il existe des initiatives offrant une aide
au transport dans ces cas, la réactivité et le fonctionnement du programme pourraient étre améliorés.

Soins de survie

Les membres des communautés racisées n'ont pas acces a assez d’'information sur la survie, raison pour laquelle ils peuvent
se sentir perdus lors de la transition des soins spécialisés aux soins primaires. Les personnes racisées atteintes de cancer sont
moins susceptibles de recevoir des soins de survie complets.

Fatalisme

Beaucoup de membres des communautés racisées croient que le cancer est non traitable et mortel. Cette croyance peut
dissuader les gens de chercher de 'information sur le cancer et de recevoir un traitement. En outre, le fatalisme est également
alimenté par les craintes de progression et de récurrence du cancer, qui peuvent causer davantage de détresse et mener

a la dépression.

Principaux éléments a prendre en compte pour favoriser 'engagement

m Le racisme structurel et systémique contribue a des inégalités dans I'obtention de soins contre le cancer chez
les communautés racisées.

m  Les membres de ces communautés qui sont atteints de cancer font face a des défis différents dans le systéeme
canadien parce que leur culture n’est pas reflétée ou prise en compte dans les soins qu'ils recoivent.

m  Ces personnes veulent pouvoir accéder facilement a des ressources, a du soutien et a de I'information qui sont
adaptés a la culture et pertinents, dans des formats appropriés.

m Les approches de communication qui sont adaptées et qui s’adressent directement aux communautés racisées sont
celles qui fonctionnent le mieux.

®  Les communautés racisées sont un groupe hétérogéne avec des défis uniques qui doivent étre explorés davantage
pour qu’elles puissent bénéficier de soins équitables.
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Possibilités et tactiques recommandées pour améliorer le soutien

Type de soutien

Possibilités de combler
les lacunes

Tactiques recommandées pour combler les lacunes

Information

Pair

Accroitre la disponibilité,
I'accessibilité et la pertinence
culturelle de I'information

en utilisant plusieurs canaux
et en offrant des services dans
plusieurs langues.

Accroitre la disponibilité

et l'accessibilité du soutien
par les pairs pour les
communautés racisées

en utilisant plusieurs canaux.

e Collaborer avec des communautés racisées ainsi
que des organisations et groupes communautaires pour
fournir des ressources éducatives et pour mettre au point
des campagnes d'information.

e Collaborer sur une base continue avec des communautés
racisées, des organisations et groupes travaillant au service
de ces communautés, y compris des établissements spirituels,
pour acquérir une compréhension a jour du type d'information
requis et des meilleures facons de les fournir aux membres
des communautés.

e Faire participer des membres de communautés racisées
a la conception et 3 la diffusion d'information sur le cancer.

e Veiller a ce que I'information soit fournie en temps opportun
et dans les langues appropriées.

e Offrir un soutien a la navigation par I'entremise de coordonnateurs
formés afin de permettre aux personnes atteintes de cancer
de trouver les ressources d'information dont elles ont besoin
et d'y accéder.

e Relier des services cloisonnés par le biais d'une plateforme ou d'un
référentiel d’'information partagé pour permettre aux communautés
racisées d'entrer en contact avec des organisations fournissant
des services de soutien.

e Collaborer avec des organisations au service des communautés
racisées pour offrir des groupes de soutien par les pairs a I'intention
de personnes atteintes de cancer qui ont des antécédents culturels
ou qui recoivent des types de traitement semblables.

e Inclure des membres des communautés racisées dans la conception
et la diffusion de services de soutien liés au cancer.

e Fournir des services aux communautés racisées par le biais
de multiples méthodes, comme des cliniques mobiles et des
services en ligne.

e Offrir du soutien a la navigation par I'entremise de coordonnateurs
formés afin de permettre aux personnes atteintes de cancer
de trouver les ressources de soutien par les pairs dont elles
ont besoin et d'y accéder.
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Possibilités de combler

Type de soutien Tactiques recommandées pour combler les lacunes
les lacunes
Soutien pratique Augmenter la disponibilité e Collaborer avec des communautés et des organismes racisés
et l'accessibilité du soutien au service des personnes racisées afin de mieux répondre a leurs
pratique pour les communautés besoins pratiques.
racisees. e Accroitre la sensibilisation aux services de counseling

professionnels abordables pour les membres de communautés
racisées atteints de cancer.

e Examiner les critéres d'admissibilité aux diverses formes d’aide
financiére et mieux faire connaitre ces ressources.

e Revoir les exigences financiéres pour profiter des services offerts.

e Etablir les critéres pour améliorer la qualité du service a la clientéle
des ressources de soutien existantes.

e Fournir des services aux communautés racisées par le biais
de multiples méthodes, comme une clinique mobile et des services
en ligne.

e Intégrer 'utilisation de soins pertinents et adaptés a la culture pour
les personnes atteintes de cancer.

e Mieux faire connaitre les services de counseling offerts
aux personnes atteintes de cancer et a leurs proches aidants.

e Offrir un soutien a la navigation par I'entremise de coordonnateurs
formés afin de permettre aux personnes atteintes de cancer
de trouver les ressources de soutien pratique dont elles ont besoin
et d'y accéder.

e Offrir une formation a l'intention des employés, en particulier pour
les fournisseurs de services, afin de contrer les préjugés implicites
concernant le revenu de méme que les obstacles financiers
et pratiques auxquels sont confrontées les communautés racisées.

o Offrir aux fournisseurs de services une formation sur les pratiques
adaptées a la culture.

e Offrir aux fournisseurs un programme de formation afin d'offrir
des plans de survie au cancer qui sont adaptés a la culture.

o Veiller a ce que les fournisseurs de soins de santé disposent
d'informations a jour sur les approches de psycho-oncologie
et de soutien émotionnel au moment du diagnostic afin de gérer
le fatalisme.
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Personnes atteintes d’un cancer rare

On qualifie de rare un cancer qui est diagnostiqué chez moins de 6 personnes

par tranche de 100000 personnes au Canada chaque année.

Introduction

Il existe peu d'information sur les cancers rares. Aussi, le fardeau cumulé n’a pas fait I'objet d’études au Canada.

Les cancers rares représentent jusqu’a 20 % des nouveaux cas de cancer au Canada. Certaines recherches suggerent
que les cancers rares sont plus courants chez les enfants et chez les jeunes adultes, les taux de survie étant inférieurs
aux taux de survie des cancers courants.

En raison d’un manque de familiarité et de connaissances cliniques, la détection et le diagnostic de cancers rares peuvent
souvent étre retardés, ce qui rend le cancer plus difficile a traiter et accentue les inégalités. Il y a également un manque
d'options de traitement pour les cancers rares, et de nombreux fournisseurs de soins de santé ne comprennent

pas adéquatement les types de cancer rare ou les traitements disponibles. Comme le financement et la recherche sont
limités, ces lacunes en matiére de connaissances et de pratiques se perpétuent, ce qui entraine une augmentation

des besoins non comblés chez les personnes recevant un diagnostic de cancer rare. Lutilisation non uniforme

des méthodes de déclaration des cas de cancer rare pose des défis supplémentaires en créant des lacunes dans

la collecte d'informations.

Certaines personnes pourraient étre surprises par les types de cancer qui répondent a la définition d’'un cancer
rare. Au Canada, les cancers rares comprennent, sans s'y limiter, le sarcome de Kaposi, le mésothéliome,

les cancers de l'uretére, du pénis, des yeux et de I'orbite oculaire, des os et des articulations, de la glande salivaire,
de la vésicule biliaire, de I'anus, du canal anal, du rectum, de I'intestin gréle, des tissus mous (y compris du cceur),
du sein chez 'homme, de 'utérus, du testicule et du larynx.

Lacunes, obstacles et défis en matiére de soins

Connaissance

La détection et I'identification des cancers rares peuvent étre retardées. Les personnes atteintes et les cliniciens peuvent
ne pas étre conscients des premiers symptémes d’un cancer rare, et il peut y avoir une période prolongée de tests avant
gu’un diagnostic ne soit posé, avec pour conséquence une détérioration de I'état de santé.
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Information

Linformation a la disposition des personnes atteintes d’'un cancer rare est souvent extrémement limitée. |l existe souvent
trés peu d'information en version papier dans les centres de cancer, et I'information en ligne sur le diagnostic, la stadification
et la prise en charge de la maladie peut également étre incompléte ou incorrecte. Les sites Web sur le cancer peuvent ne pas
avoir de liste exhaustive des besoins en soins de santé, comme les soins de soutien, les besoins spirituels et les besoins
psychologiques particuliers des personnes atteintes d’'un cancer rare.

Soutien social et affectif
Les services de soutien offerts aux personnes atteintes d’'un cancer rare sont inexistants ou limités puisque peu de gens ont
le méme type de cancer rare, ce qui peut aggraver le sentiment d’isolement, la confusion et le stress.

Besoins psychosociaux

Des données démontrent que les personnes atteintes d’un cancer rare peuvent présenter des taux de dépression et d’'anxiété
plus élevés apres le traitement contre le cancer. Elles peuvent avoir de la difficulté a faire face a I'incertitude, a des décisions

de traitement difficiles, a de longs délais d’attente pour la chirurgie, a des craintes au sujet de complications chirurgicales, a

la possibilité de métastases (propagation du cancer) et a la mort. Enfin, des études démontrent que ces personnes ont davantage
de besoins non comblés, ce qui peut entrainer des effets sociaux profonds, de l'isolement et des problémes psychiatriques.

Lourd fardeau de symptomes

Certaines personnes atteintes de cancers rares ont un lourd fardeau de symptomes (ce qui peut comprendre la quantité

de symptomes, la gravité des symptomes ou les répercussions des symptomes sur la qualité de vie). La douleur, I'essoufflement
et la fatigue sont les symptomes les plus mentionnés.

Défis financiers

Les personnes atteintes d'un cancer rare peuvent avoir a composer avec un fardeau financier en raison du co(t du traitement.
Dans certains cas, les traitements ne sont pas couverts par le systéme public et doivent étre payés par les patients. Ces co(lts
sont particulierement élevés pendant la durée du traitement, mais peuvent diminuer au fil du temps. lls varient d'une personne
a l'autre en raison de facteurs cliniques, comme le type de traitement. Les personnes qui recoivent un diagnostic de cancer
rare peuvent avoir a quitter temporairement leur emploi, ce qui peut avoir une incidence sur leur situation financiére et sur leur
qualité de vie.

Proches aidants

Les proches aidants des personnes atteintes d'un cancer rare peuvent avoir de nombreux besoins non satisfaits, ce qui a une
grande incidence sur leur qualité de vie. La santé physique et mentale des personnes atteintes de cancer influence souvent
celle de leurs proches aidants, et vice versa. Parfois, le fardeau psychologique des proches aidants est plus lourd que celui

des personnes atteintes de cancer, car ils recoivent moins de soutien pratique et affectif de la part d’amis et de professionnels.

Soins tenant compte des traumatismes

Linformation et le soutien social pour les cancers rares sont souvent limités et parfois inexistants, ce qui peut contribuer

a accroitre le sentiment d'aliénation, la confusion et le stress. Puisqu'il y a peu de données probantes sur les soins tenant
compte des traumatismes chez les personnes atteintes d'un cancer rare, il est difficile pour les fournisseurs de soins de santé
de comprendre la valeur de ces soins pour les personnes concernées.
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Principaux éléments a prendre en compte pour favoriser 'engagement

m Les personnes atteintes d’'un cancer rare veulent pouvoir trouver facilement des ressources et des témoignages
sur le type de cancer qu'elles ont.
m Les personnes atteintes d’'un cancer rare veulent trouver des pairs qui comprennent les complexités liées au fait
d’avoir recu un diagnostic de cancer rare.
m Les personnes atteintes d’'un cancer extrémement rare veulent des ressources traitant précisément du financement

des traitements.

Possibilités et tactiques recommandées pour améliorer le soutien

Possibilités de combler

Type de soutien Tactiques recommandées pour combler les lacunes
les lacunes
Information Accroitre la disponibilité e Accroitre I'information sur les symptomes couramment signalés.
; e . .
et l'accessibilité de | qurmatlon e Accroitre I'information sur les cancers rares, y compris le pronostic,
3?”" les personnes atte|r|1tes les traitements, les soins palliatifs et les soins de fin de vie.
un cancer rare et pour leurs - . .
. pou o Utiliser un langage clair sur les sites Web et dans d’autres
proches aidants en utilisant ). .
. ressources d’information sur le cancer.
plusieurs canaux. )
e Créer une base de données avec des ressources nationales
et internationales pour les personnes atteintes d’'un cancer rare.
e Utiliser la narration numérique sur des plateformes vidéo pour
raconter I'expérience de personnes atteintes d’'un cancer rare.
Pair Accroitre la disponibilité e Recruter des bénévoles de partout au Canada pour établir

Soutien pratique

et I'accessibilité du soutien

par les pairs pour les personnes
atteintes d’'un cancer rare

et pour leurs proches aidants
en utilisant plusieurs canaux.

Accroitre la disponibilité

et I'accessibilité du soutien
pratique pour les personnes
atteintes d’'un cancer rare
et leurs proches aidants.

un réseau de pairs favorisant le jumelage entre personnes atteintes
du méme type de cancer rare, dans la mesure du possible.

e Collaborer avec d’autres organisations pour favoriser le jumelage
entre pairs.

e Créer un forum de discussion sur les cancers rares dans
des programmes de soutien en ligne.

o Développer un aiguillage direct vers des groupes de soutien établis
en ligne et en personne pour les cancers rares.

e Accroitre la disponibilité, la connaissance et 'accessibilité
des programmes d’aide financiére.

e Veiller a ce que des ressources soient disponibles dans des centres
régionaux de cancérologie spécialisés dans le traitement
de cancers rares.

e Mieux faire connaitre les moyens d'accéder aux médicaments pour
les personnes atteintes d’un cancer rare.
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Une communauté est considérée comme rurale ou éloignée lorsqu’elle
compte 10000 habitants ou moins ou que sa situation géographique limite

I'accés de la population a des installations et des services de santé.

Introduction

Au Canada, environ 6 millions de personnes vivent dans des régions rurales et éloignées, ce qui représente environ

16 % de la population. Les taux d'incidence de la plupart des cancers par cause sont plus faibles dans les régions rurales
que dans les zones urbaines. Toutefois, les résidants des régions rurales et éloignées du Canada présentent des taux

de mortalité par cancer plus élevés. En outre, seuls 9,3 % des médecins de famille exercent en milieu rural, ce qui entraine
des disparités accrues dans les services de santé.

Vivre dans une région rurale ou éloignée peut avoir une influence négative sur les déterminants socioéconomiques,
environnementaux et de santé au travail, ce qui peut entrainer de moins bonnes perspectives de santé. Les personnes
atteintes de cancer qui vivent dans les zones rurales et leurs proches aidants doivent composer avec des besoins
psychosociaux et d'information non comblés, obtiennent de moins bons résultats de santé et présentent un taux

de survie a long terme plus faible.

Lacunes, obstacles et défis en matiére de soins

Manque d’accés

L'accés a des spécialistes du cancer est limité pour les personnes vivant dans les régions rurales du Canada.

Par conséquent, les médecins de famille comblent souvent cette lacune. En outre, les personnes vivant dans des régions
rurales éprouvent des difficultés au moment d’accéder a des soins contre le cancer, notamment en matiére de transport,
de temps et d’hébergement, le cas échéant, sans compter le fardeau financier. Les rendez-vous t6t le matin peuvent
nécessiter un déplacement pendant la nuit, et les traitements qui se déroulent sur plusieurs semaines peuvent créer
d’autres obstacles. Tous ces facteurs peuvent avoir une incidence sur le traitement que choisit une personne.
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Communication

Pour les personnes des régions rurales et éloignées, la déconnexion avec leur médecin ou leur équipe de soins a une

incidence négative sur la satisfaction globale et sur I'expérience de cancer. La communication joue un réle important dans
cette déconnexion. Dans un rapport, des femmes atteintes de cancer du sein déclarent avoir eu de la difficulté a obtenir

de I'information appropriée de la part de leurs médecins de famille. Elles font aussi état d’'une mauvaise communication entre
leur médecin de famille, d’'une part, et les centres de traitement contre le cancer et les spécialistes, d’autre part. Le manque

de communication entre les cliniques locales et spécialisées peut compliquer le processus d’acces aux soins pour les personnes
atteintes de cancer vivant dans des communautés rurales, tandis que la collaboration et la communication peuvent réduire

les obstacles et rendre les services de santé plus facilement disponibles.

Soins virtuels

Lacces a la télémédecine peut améliorer I'accés aux soins contre le cancer et aux services de soutien. Toutefois, la situation
n’est pas la méme parmi les personnes des régions rurales et éloignées, principalement en raison d’'un accés limité ou peu fiable
a Internet.

Soutien social et communautaire

De nombreux survivants du cancer vivant dans des régions rurales veulent établir des liens avec d’'autres survivants pour
comprendre leur maladie et apaiser leurs craintes. Dans une étude, des hommes se disent convaincus qu'il y a davantage
de groupes de soutien pour les femmes et affirment se sentir moins soutenus que les femmes.

Défis financiers

Les personnes qui cherchent a recevoir des soins sont confrontées a de nombreux défis financiers, comme les co(ts
associés a I'hébergement, aux déplacements, a la nourriture et aux médicaments. Les co(ts supplémentaires peuvent inclure
des accommodements en lien avec 'emploi ou une éventuelle période de chémage.

Proches aidants
Les proches aidants des régions rurales et éloignées peuvent éprouver des difficultés qui différent de ceux des zones urbaines,
notamment en lien avec le transport et I'isolement social ou géographique.

Soins tenant compte des traumatismes

Les données démontrent une plus grande probabilité d'éprouver des problémes d'accés a des soins de santé dans les régions
rurales et éloignées que dans des zones urbaines. Comme le cancer lui-méme peut étre une expérience traumatisante, le fait
de ne pas avoir accés a des soins peut augmenter le fardeau physique, émotionnel et financier des personnes de communautés
rurales et éloignées atteintes de cancer, ce qui met en évidence la nécessité d'offrir a ces personnes, en temps opportun,

des soins qui tiennent compte des traumatismes et qui sont accessibles.
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Soins palliatifs

Les soins palliatifs visent a soulager I'inconfort et a améliorer la qualité de vie a tous les stades du cancer. Pour diverses raisons,
I'accés aux soins palliatifs peut étre extrémement difficile pour les personnes vivant dans des communautés rurales et éloignées.
Premiérement, les services offerts sont insuffisants puisque seulement 2,3 % des fournisseurs de soins de santé du Canada

qui se spécialisent dans les soins palliatifs travaillent dans des communautés rurales. En outre, les problémes et les co(ts liés
aux déplacements peuvent rendre difficile I'accés aux soins palliatifs dans des centres urbains pour les personnes vivant dans
des communautés rurales et éloignées. Les résidants des régions rurales sont plus susceptibles d'étre admis a de nombreuses
reprises dans un hopital de soins de courte durée, d'effectuer davantage de visites aux urgences et d'étre admis plus souvent
aux unités de soins intensifs en fin de vie.

Information

Une étude démontre que les hommes qui vivent dans des communautés rurales sont moins susceptibles de chercher

de l'information sur leur maladie et de participer a la prise de décisions de traitement. De plus, une étude du Réseau canadien
du cancer du sein révéle que de nombreuses femmes sont souvent insatisfaites des services offerts dans les régions rurales.
Elles affirment que I'information et les services disponibles sont souvent inutiles ou dépassés, ce qui les oblige a consacrer
du temps a la recherche de ressources et de services. Elles déclarent également préférer recevoir des trousses d'information
de leur équipe de soins de santé au moment du diagnostic de cancer. Cela comprend des renseignements sur les ressources
médicales, les groupes de soutien, le soutien psychosocial, ainsi que sur les traitements et leurs effets secondaires. Enfin, dans
les communautés rurales et éloignées, 'accés a Internet est souvent limité ou la connexion est lente.

Besoins psychosociaux

De nombreuses personnes atteintes de cancer qui vivent dans des communautés rurales sont d’avis que la gestion émotionnelle
est une préoccupation importante. Elles passent souvent par toute une gamme d’émotions, mais peuvent avoir de la difficulté

a reconnaitre, décrire et gérer ces émotions. Les soins de suivi psychosocial sont également considérés comme importants

par les survivantes du cancer du sein dans les régions rurales. De plus, les services de santé mentale peuvent étre limités pour
les personnes atteintes de cancer vivant dans des communautés rurales et éloignées, ce qui peut entrainer de moins bons
résultats de santé.

Principaux éléments a prendre en compte pour favoriser 'engagement

m Les personnes atteintes de cancer qui vivent dans des communautés rurales et éloignées veulent pouvoir accéder
facilement a des ressources, y compris a celles qui concernent leurs préoccupations financiéres.

m Les personnes atteintes de cancer qui vivent dans des communautés rurales et éloignées veulent avoir des modéles
et des approches de soutien qui tiennent compte de leur environnement local.
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Possibilités et tactiques recommandées pour améliorer le soutien

Type Possibilités de combler . .
. Tactiques recommandées pour combler les lacunes
de soutien les lacunes
Information Accroitre la disponibilité o Elaborer des documents adaptés aux besoins, comme les déplacements,
et l'accessibilité I'hébergement et I'aide financiére.
- .
:je linformation pourd e Utiliser du matériel imprimé et en version mobile.
es personnes vivant dans - . . L s .
P . o Utiliser des messages éducatifs adaptés a la culture pour informer
des communautés rurales . ., .
e . les communautés racisées vivant dans des zones rurales.
et éloignées en utilisant - o )
plusieurs canaux. e Utiliser un emballage neutre pour I'envoi d’information par la poste afin
de respecter la vie privée.
e Mobiliser des communautés en mettant en place des kiosques d’information
lors d’événements locaux.
e S’assurer de la disponibilité en ligne de I'information sur la planification
financiére et les déplacements pour les communautés rurales et éloignées.
o Utiliser des accessoires et d'autres éléments visuels pour compléter
les documents imprimés et les présentations.
e Créer des histoires numériques sur des plateformes vidéo en mettant l'accent
sur les expériences de membres de communautés rurales.
Pairs Accroitre la disponibilité e Recruter des pairs vivant dans des régions rurales et éloignées.
; e s
etl acc§55|blllte o Accroitre les groupes de soutien pour hommes dans des communautés rurales.
du soutien N . . .
par les pairs pour e Veiller a ce que la formation des animateurs de soutien par
. les pairs comprenne des personnes supplémentaires provenant
les personnes vivant dans . e
. de communautés rurales et éloignées.
des communautés rurales . ]
et éloignées en utilisant e S'assurer de disposer de diverses méthodes pour permettre aux personnes
plusieurs canaux. d’accéder a des services virtuels de jumelage entre pairs (par téléphone,
par exemple).
e Soutenir les personnes atteintes de cancer et les proches
aidants par I'entremise de ressources locales de soutien, comme
les centres communautaires.
¢ Accroitre la connaissance des programmes financiers.
Soutien Accroitre la disponibilité e Collaborer avec des organismes locaux pour améliorer les aides financiéres
pratique et l'accessibilité offertes aux communautés rurales et éloignées.

du soutien pratique pour
les personnes vivant dans
des communautés rurales
et éloignées.

o Collaborer avec des organismes locaux pour améliorer le soutien pratique
offert aux communautés rurales et éloignées.

o Développer des ressources et des formations pour renseigner les fournisseurs
de soins de santé en régions rurales et éloignées des défis propres au cancer
(par exemple : formation certifiée).

o Faire connaitre davantage la télémédecine pour la prestation de soins.
e Fournir de l'information sur I'accés précoce aux services de soins palliatifs.

o Développer un systéme que les personnes atteintes de cancer peuvent utiliser
pour signaler des problémes a une équipe de soins de santé.

o |dentifier et mieux faire connaitre les outils technologiques pour distribuer
des ressources liées a la santé.

Société canadienne du cancer | Octobre 2023

87

Rapport sur les communautés qui sont mal desservies




Communautés rurales et éloignées

Références

Canadian Breast Cancer Network. Point de vue des femmes en milieu rural atteintes de cancer du sein. https:/www.cbcn.ca/web/default/files/public/Reports/
RuralPerspectives-FRE.pdf. Publié en 2021. Consulté le 13 février 2023.

Institut canadien d'information sur la santé. Répartition géographique des médecins au Canada : au-dela du nombre et du lieu. https://secure.cihi.ca/free_products/
Geographic_Distribution_of_Physicians_FINAL_fr.pdf. Publié en 2005. Consulté le 13 février 2023.

Institut canadien d'information sur la santé. Comment se portent les Canadiens vivant en milieu rural? Une évaluation de leur état de santé et des déterminants
de la santé. https://secure.cihi.ca/free_products/rural_canadians_2006_report_f.pdf. Publié en 2006. Consulté le 13 février 2023.

Institut canadien d'information sur la santé. Nombre, répartition et migration des médecins au Canada, 2016 - tableaux de données. https:/secure.cihi.ca/estore/
productSeries.htm?pc=PCC34. Publié en 2017.

Partenariat canadien contre le cancer. Rapport sur le cancer du poumon et I'équité. https:/www.partnershipagainstcancer.ca/fr/topics/lung-cancer-equity/re-
port-summary/. Publié le 18 juin 2021. Consulté le 13 février 2023.

Charlton M, Schlichting J, Chioreso C, Ward M, Vikas P. Challenges of rural cncer care in the United States. Extrait de https:/www.cancernetwork.com/view/chal-
lenges-rural-cancer-care-united-states. Publié le 15 septembre 2015.

Chen L, Payne JB, Dance KV, et coll. Priorities for rural lymphoma survivors: a qualitative study. Clinical Lymphoma Myeloma and Leukemia. 2020;20(1):47-52.e3.
doi : https:/doi.org/10.1016/j.clml.2019.09.599. Consulté en 2023.

Conlon MS, Caswell JM, Santi SA, et coll. Access to palliative care for cancer patients living in a northern and rural environment in Ontario, Canada: the effects of
geographic region and rurality on end-of-life care in a population-based decedent cancer cohort. Clinical Medicine Insights: Oncology. 2019;13:117955491982950.
doi : https:/doi.org/10.1177/1179554919829500. Consulté en 2019.

Crabtree-Ide C, Sevdalis N, Bellohusen P, et coll. Strategies for improving access to cancer services in rural communities: a pre-implementation study. Frontiers in
Health Services. 2022;2. doi : https:/doi.org/10.3389/frhs.2022.818519. Consulté en 2023.

DeGuzman PB, Bernacchi V, Cupp CA, et coll. Beyond broadband: digital inclusion as a driver of inequities in access to rural cancer care. Journal of Cancer
Survivorship. 2020;14(5):643-652. doi : https:/doi.org/10.1007/s11764-020-00874-y. Consulté en 2023.

Ervin K, Opie C, Koschel A, Jeffreson L, Haines H. Unmet supportive care needs of rural men with cancer: a qualitative study. The Australian Journal of Cancer Nursing.
2019:19-24. https:/www.proquest.com/docview/2344282620. Publié en ligne le 2 juin 2019.

Fleming P, Sinnot ML. Rural physician supply and retention: factors in the Canadian context. Can J Rural Med. 2018;23(1). https:/www.srpc.ca/resources/
Documents/CJRM/vol23n1/pg15.pdf. Consulté en 2019.

Lally RM, Eisenhauer C, Buckland S, Kupzyk K. Feasibility of synchronous online focus groups of rural breast cancer survivors on web-based distress self-manage-
ment. Oncology Nursing Forum. 2018;45(6):E111-E124. doi : 10.1188/18.ONF.E111-E124. Consulté en 2019.

MacCourt P, Krawczyk M. Supporting caregivers through policy. https:/www.msvu.ca/wp-content/uploads/2020/05/Caregiver20Policy20Lens.pdf. Publié en 2023.

Nelson D, McGonagle I, Jackson C, Kane R. What is known about the role of rural-urban residency in relation to self-management in people affected by cancer who
have completed primary treatment? a scoping review. Support Care Cancer. 2021;29(1):67-78. doi : 10.1007/s 00520-020-05645-0. Consulté en 2023.

Statistique Canada. Croissance démographique dans les régions rurales du Canada, 2016 a 2021. Gouvernement du Canada. https:/www?12.statcan.gc.ca/census-re-
censement/2021/as-sa/98-200-x/2021002/98-200-x2021002-fra.cfm. Publié le 9 février 2022.

Ugalde A, Blaschke S, Boltong A, et coll. Understanding rural caregivers’ experiences of cancer care when accessing metropolitan cancer services: a qualitative study.
BMJ Open. 2019;9(7):e028315. doi : https://doi.org/10.1136/bmjopen-2018-028315. Consulté en 2019.

Weaver K E, Nightingale C L, Lawrence J A, Talton J, Hauser S, Geiger A M. Preferences for breast cancer survivorship care by rural/urban residence and age at diag-
nosis. Supportive Care in Cancer, 28(8), 3839-3846. https://doi.org/10.1007/s00520-019-05134-z. Publié en 2019.

Yeung C W, Gilbertson-White S, Wickersham KE. “Live your life cuz everybody’s terminal”: describing emotions and coping behaviors of rural advanced cancer
patients. Journal of Rural Health. https://doi.org/10.1111/jrh.12576. Publié en 2021.

88
Société canadienne du cancer | Octobre 2023 Rapport sur les communautés qui sont mal desservies



https://www.cbcn.ca/web/default/files/public/Reports/RuralPerspectives-FRE.pdf
https://www.cbcn.ca/web/default/files/public/Reports/RuralPerspectives-FRE.pdf
https://secure.cihi.ca/free_products/Geographic_Distribution_of_Physicians_FINAL_fr.pdf
https://secure.cihi.ca/free_products/Geographic_Distribution_of_Physicians_FINAL_fr.pdf
https://secure.cihi.ca/estore/productSeries.htm?pc=PCC34
https://secure.cihi.ca/estore/productSeries.htm?pc=PCC34
https://www.partnershipagainstcancer.ca/fr/topics/lung-cancer-equity/report-summary/
https://www.partnershipagainstcancer.ca/fr/topics/lung-cancer-equity/report-summary/
https://www.cancernetwork.com/view/challenges-rural-cancer-care-united-states
https://www.cancernetwork.com/view/challenges-rural-cancer-care-united-states
https://www.srpc.ca/resources/Documents/CJRM/vol23n1/pg15.pdf
https://www.srpc.ca/resources/Documents/CJRM/vol23n1/pg15.pdf
https://www12.statcan.gc.ca/census-recensement/2021/as-sa/98-200-x/2021002/98-200-x2021002-fra.cfm
https://www12.statcan.gc.ca/census-recensement/2021/as-sa/98-200-x/2021002/98-200-x2021002-fra.cfm

Recommandations

Dans le cadre du projet des communautés mal desservies, cing recommandations générales ont été élaborées

a l'intention des organismes qui fournissent de I'information sur le cancer et des services de soutien pour veiller a ce
que chaque communauté mal desservie ait accés a des renseignements, du soutien et des ressources appropriés.

Ces recommandations peuvent étre mises en application par d’autres organisations qui soutiennent des communautés
qui sont mal desservies. Le succes de ces recommandations et de ce travail dans son ensemble dépend du leadership
dont fait preuve la direction des organisations pour promouvoir ces idées et pour créer un cadre de responsabilisation
dans I'ensemble de I'organisation. En outre, les obstacles auxquels sont confrontées les communautés qui sont

mal desservies sont vastes et les organisations devront travailler ensemble pour aborder les problémes.

E o Offrir une formation spécialisée au personnel

e Cerner les lacunes et les besoins en formation dans I'ensemble de I'organisation, de méme que les occasions
de réunir le personnel et les bénévoles pour une formation spécialisée.

e Etablir les fonctions, y compris au sein de la direction et du personnel, de conception, d’orientation
et de prestation des services d'information, de soutien et d’aide pratique.

e Dispenser une formation obligatoire pour garantir que le personnel comprend les lacunes et les obstacles
auxquels sont confrontées les communautés mal desservies, ainsi qu’une formation visant a lutter contre les
préjugés pour renseigner le personnel sur la fagcon de travailler et d'échanger avec les diverses communautés.
Elaborer et mettre en ceuvre une stratégie d’évaluation des répercussions de la formation sur le personnel.
Intégrer des formations au processus d’intégration des nouveaux employés et leur offrir des formations plus
approfondies au fil du temps, en fonction des besoins et de la disponibilité de nouvelles informations.

‘ o ‘ Evaluer la capacité interne a favoriser un engagement significatif auprés des communautés

e  Evaluer I'état de préparation des ressources dans le cadre des priorités et des initiatives de I'organisation.
Evaluer I'état de préparation et la capacité du personnel 3 entreprendre un nouveau travail auprés
de communautés mal desservies.

e I|dentifier les ressources requises pour mener ce travail et déterminer sa durabilité a long terme.

Faire du travail de préparation pour permettre un engagement significatif auprés des communautés

ﬂ e Dresser une liste de partenaires qui effectuent du travail de méme nature pour chaque communauté
mal desservie.

o  Définir ce qui est requis du partenariat (par exemple, créer un comité consultatif ou développer un canal pour
échanger de l'information avec la communauté).

e  Former le personnel sur les besoins et les cordes sensibles de la communauté, les compétences culturelles
et les pratiques exemplaires inclusives avant 'engagement.
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Recommandations

I Echanger et collaborer avec les communautés pour valider les besoins, possibilités et tactiques

e Collaborer avec les communautés pour établir les priorités et pour mettre au point des solutions en fonction

«

de leurs besoins.
e Etre présent au sein des communautés sans avoir un plan arrété.
e  Etablir la confiance au sein des communautés en privilégiant la présence sur le terrain et en participant
a des événements communautaires.
o  Assurer la participation des communautés dés le début de tout projet.
S'assurer de la disponibilité du financement pour couvrir les dépenses, le temps et les ressources nécessaires.

Créer conjointement un cadre d’évaluation pour surveiller 'impact de I'accés a de I'information et a du soutien

Définir des normes et des attentes claires pour mesurer conjointement la performance et les améliorations.
Elaborer des mesures et des cibles pour surveiller les stratégies et les tactiques mises en ceuvre pour chaque
communauté mal desservie.

e Echanger régulierement avec les communautés pour s’assurer que les services continuent de répondre
a leurs besoins.

e  Partager les résultats du suivi et des évaluations avec la communauté et rédiger conjointement le bilan
des résultats obtenus.
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Conclusion: Travailler
ensemble pour le changement

Les personnes atteintes de cancer doivent relever de nombreux défis tout au long de leur expérience de la maladie.

Elles ont de nombreux besoins physiques, émotionnels, sociaux, psychologiques, informationnels, spirituels et pratiques.
Plusieurs de ces besoins sont complexes et peuvent étre aggravés par des inconvénients systémiques, notamment, sans
s'y limiter, la race, I'age, la langue, I'emplacement géographique, I'identité de genre, I'orientation sexuelle et le statut
socioéconomique. Dans le présent rapport, les obstacles et les besoins sont présentés par communauté. |l est important
de reconnaitre la diversité qui existe au sein de chaque communauté. De plus, il est essentiel de noter gu'il existe

des obstacles et des besoins intersectionnels entre les communautés. Bien que l'intersectionnalité des obstacles et des
besoins entre les communautés ne soit pas décrite dans le présent rapport, cette éventualité doit étre prise en compte
lorsque de l'information, du soutien et des services pratiques sont fournis. Enfin, pour offrir des soins de soutien
efficaces, les organisations et le systéme de soins de santé doivent travailler en collaboration afin de prodiguer des soins
axés sur la personne.

A la Société canadienne du cancer, les données recueillies dans le cadre du projet des communautés mal desservies,
dont le présent rapport dresse le sommaire, orienteront les efforts et les stratégies d’engagement afin de mieux servir
les membres de ces communautés en leur fournissant de I'information, du soutien et des services pratiques d’'une
maniére judicieuse et a partir de données probantes. Ces feuilles de route sont a la base des efforts que déploie

la SCC pour soutenir les communautés mal desservies depuis 2019. Des travaux subséquents ont été menés aupres
de personnes issues de communautés mal desservies afin de mieux comprendre les obstacles et les possibilités
mentionnés dans des publications et par d’autres organisations. Lors de la prochaine étape de ce projet, nous
entreprendrons des activités en vue de concevoir des solutions conjointement avec des personnes de communautés
mal desservies qui ont vécu une expérience de cancer. Pour en savoir plus sur notre travail continu auprés

des communautés mal desservies et sur I'engagement que nous avons pris pour réduire les inégalités en santé, visitez
cancer.ca/EquiteEnSante.

Notre engagement est d’étre un leader ou un allié en devenir, guidé par des valeurs d’honnéteté, de transparence et

de responsabilité de méme que par les principes directeurs de notre mission. Nous avons a cceur de soutenir les membres
de communautés mal desservies qui sont atteints de cancer et de développer des services a leur intention. Le présent
rapport a été élaboré pour partager des enseignements clés qui permettront de soutenir les communautés mal desservies.
Nous encourageons d’autres organisations a développer conjointement des initiatives sur mesure pour les communautés
mal desservies qui se fondent sur les points de vue de membres de ces communautés.
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