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1. Introduction - Le cancer
et les Premiéres nations, les
Inuits et les Métis

Le cancer a un impact sur tout le monde, mais

sa distribution, ses répercussions et ses résultats
ne se répartissent pas également. Les taux des
cancers courants ont augmenté chez les Premiéres
nations, les Inuits et les Métis ces dernieres
décennies et, dans certaines populations, ils

sont maintenant égaux ou supérieurs aux taux
d'incidence dans la population canadienne
générale. Des déterminants plus généraux de la
santé, notamment des facteurs tels que la culture,
le lieu de résidence et I'acces a des services de
santé de base contribuent au fardeau unique

en matiére de cancer auquel sont confrontés les
Premiéres nations, les Inuits et les Métis. Il y a
quelques générations, le cancer était une maladie
relativement inconnue (en partie a cause de la
durée de vie plus bréve attribuable aux maladies
infectieuses et aux blessures), mais il se classe a
présent parmi les trois principales causes de déces .

La promotion de la lutte contre le cancer avec et
pour les Premiéres nations, les Inuits et les Métis
est une priorité du Partenariat canadien contre le
cancer (le Partenariat). En 2011, le Plan d’action
de lutte contre le cancer chez les Premieres
nations, les Inuits et les Métis a été publié. Il est

le fruit des efforts concertés d’'un grand nombre
d'organismes et de particuliers. Les parties
prenantes dans la lutte contre le cancer, y compris
des membres des Premieres nations, des Inuits

et des Métis, ont travaillé a déterminer les enjeux
et les obstacles qui influent sur la prestation

de soins oncologiques a chacune de ces trois
populations; les constatations indiquent que
beaucoup de collectivités sont prétes, disposées
et aptes a entreprendre le travail de collaboration
requis pour trouver des solutions et apporter des
améliorations aux parcours de soins liés au cancer.

Plusieurs programmes innovateurs un peu partout
au Canada commencent déja a s'attaquer a ces
problémes, ainsi qu’a d’autres, et un bon nombre
ont connu un succes régional notable. Toutefois,
en raison du caractére limité des communications
et de I'échange d'expertise entre les différentes
administrations, bien des histoires de réussite
régionales passent inapercues.

Le présent rapport de référence a pour but

de donner une vue d'ensemble de I'état de la

lutte contre le cancer chez les Métis en date

de décembre 2013. Il décrit donc un niveau

de référence par rapport auquel les progres
pourront étre mesurés pendant les années a venir.
Linformation et les faits nouveaux disponibles
apres décembre 2013 sont inclus dans I'épilogue
du présent rapport. Il sagit de I'un des trois
rapports séparés ayant pour objet de décrire les
parcours distinctifs en matiere de lutte contre le
cancer chez les Premiéres nations, les Inuits et les
Métis. Dans le présent document, nous décrivons
le contexte du parcours des Métis, nous cernons
les défis a relever et nous faisons état de pratiques
exemplaires et prometteuses couronnées de
succes sur I'ensemble du continuum de la lutte
contre le cancer.




1.1 Sources d’information du rapport

Dans toute population, une lutte efficace contre

le cancer nécessite une connaissance du fardeau
actuel de la maladie au sein de la collectivité?.

[l est nécessaire de recueillir davantage de
renseignements afin de mieux comprendre le
parcours particulier emprunté face au cancer par
les Premieres nations, les Inuits et les Métis et de
déterminer les lacunes et les obstacles dans les
soins oncologiques appelant des interventions
prioritaires de lutte contre le cancer et les
problemes de santé qui 'accompagnent. Afin de
contribuer a combler ces besoins en information,

le Partenariat a publié des demandes de
propositions concernant la réalisation d’analyses de
I'environnement destinées a recueillir les données
nécessaires. Il a retenu les services d’entrepreneurs
pour qu'ils procedent a une recension de pratiques
et de modeéles exemplaires et prometteurs sur
I'ensemble du continuum de la lutte contre le
cancer, ainsi que des attitudes, des valeurs et des
comportements a I'’égard du cancer et des maladies
chroniques. Une analyse de I'environnement a
également été effectuée relativement aux systémes
existants d'identification ethnoculturelle des
patients; cette analyse fournit des exemples de
pratiques exemplaires de collecte et d'utilisation
d'information sur la santé faisant appel a des
méthodes adaptées a la culture.

Linformation recueillie dans le cadre de ces
analyses a contribué a I'évaluation de I'état

actuel de la lutte contre le cancer ainsi qu’a la
détermination des principales pratiques de lutte
et des principaux modéles de soins au sein des
populations métisses. Le présent rapport se fonde
sur les données de ces analyses ainsi que sur
d’autres sources comprenant entre autres, mais
sans s'y limiter, des documents publiés par la Métis
Nation British Columbia, la Métis Nation of Alberta,
la Métis Nation - Saskatchewan, la Manitoba Métis
Federation, la Nation métisse de I'Ontario, le Conseil
canadien de la santé, les organismes provinciaux
de lutte contre le cancer, Santé Canada, et des
chercheurs indépendants.
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En dernier lieu, afin de combler les lacunes
particulieéres des connaissances relatives au parcours
emprunté face au cancer par les Métis, le Partenariat
a convoqué, de concert avec le Ralliement national
des Métis, un groupe de travail temporaire composé
d'organismes métis provinciaux et des responsables
autochtones des soins en oncologie des organismes
provinciaux de lutte contre le cancer. Ce groupe de
travail est chargé de dégager des stratégies visant a
réaliser les objectifs communs suivants :

«  Améliorer les renseignements qualitatifs
disponibles sur I'expérience globale du cancer
vécue par les patients métis, en mettant
I'accent sur la continuité des soins.

« Appuyer les organismes métis participants
pour mieux faire connaitre et comprendre les
questions liées a la continuité des soins qui
se posent pour les Métis tout au long de leur
expérience globale du cancer.

+ Intégrer les renseignements qualitatifs sur
I'expérience globale du cancer vécue par les
Métis au présent document de référence.

Pour approfondir ce travail, un financement a

été dégagé grace au lancement d'un appel de
propositions, auquel trois administrations ont
donné suite. D'octobre 2013 a janvier 2014, les
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organismes suivants ont exécuté des projets axés
sur I'expérience globale du cancer des patients
Métis : la Nation métisse de I'Ontario, les Services
de santé de I'Alberta - lutte contre le cancer en
collaboration avec les établissements métis de
I’Alberta, et la Métis Nation British Columbia en
collaboration avec la BC Cancer Agency.

Les résultats de chacun de ces trois projets ont été
intégrés au présent rapport.

1.2 Considérations relatives aux données

Aucun effort n'a été épargné pour rendre le présent
rapport de référence le plus complet possible.

Des progres considérables ont été accomplis en
matiere de collecte de données sur la santé portant
expressément sur les Premiéres nations, les Inuits
et les Métis. Néanmoins, ces données sont loin
d’'atteindre la norme qui caractérise les données
disponibles sur les autres Canadiens. Plusieurs
lacunes et problemes limitent les constatations
qu'il est possible de faire dans le présent rapport de
référence, notamment?® :

« Laplupart des sources existantes de
renseignements sur le cancer présentent des
lacunes. Dans bien des cas, 'appartenance
ethnique n'est pas consignée dans les sources
de données; en conséquence, on manque de
renseignements portant expressément sur les
Premieres nations, les Inuits et les Métis.

« Lidentification des membres des Premieres
nations, des Inuits ou des Métis pose
un probléme, du fait que les diverses
administrations appliquent des définitions et
des critéres différents.

« Les enquétes nationales qui ne ciblent pas
expressément les peuples autochtones n'ont
pas de tailles d’échantillon suffisantes pour
permettre de déterminer les tendances
en matiere de santé et, entre autres, les
tendances relatives au cancer.

« Les enquétes nationales telles que 'Enquéte
sur la santé dans les collectivités canadiennes

excluent des segments de la population et ne
comportent aucun mécanisme permettant
de distinguer les données concernant les
Premieres nations, les Inuits et les Métis.

« Des enquétes régionales et des initiatives de
collecte de données ont tenté de combler
ces lacunes; toutefois, les renseignements
recueillis ne sont pas toujours comparables a
I'échelle du pays.

En raison de ces limites des données, la
compréhension du fardeau et des répercussions

du cancer chez les Métis représente une tache
complexe. En I'absence d'information sur les
statistiques relatives au cancer chez les Métis,

il devient difficile de déterminer les tendances
relatives au cancer, de surveiller les tendances au fil
du temps et d'élaborer des initiatives efficaces en
vue d’améliorer les résultats de la lutte. Il importe de
reconnaitre que dans bien des cas, en raison de ces
lacunes dans l'information, le présent rapport doit
recourir a des données plus anciennes qui peuvent
ne pas avoir une portée nationale. Dans certaines
situations, les données disponibles remontent a plus
de dix ans, ce qui rend difficile de comprendre et
d’analyser les réalités actuelles concernant le cancer
chez les Métis.
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2. La lutte contre le cancer
et les Métis — un tableau
national

2.1 Qui sont les Métis?

Les Métis sont I'un des trois groupes autochtones
reconnus dans la Constitution du Canada. Les

Métis sont devenus un peuple distinct aux XVllle

et XIXe siécles a la suite d’unions entre des colons
européens et des femmes membres des Premiéres
nations ou inuites*. Le Ralliement national des Métis
a adopté la définition suivante en 2002 :

« Un Métis est une personne qui se désigne comme
Meétis, qui se distingue des autres Autochtones, qui
descend de Métis de souche, et qui est acceptée par la
nation métisse’. »

Les Métis se distinguent des autres membres des
Premieres nations et des Inuits et ont leurs propres
langues, cultures, valeurs et croyances, qui varient
d’une collectivité et d'une région a l'autre®.

Combieny a til de Métis au Canada?

Selon le recensement de 2006, 389 785 personnes
se sont déclarées Métis, ce qui représente 34

% des 1 172 790 personnes ayant déclaré étre
autochtones. Lage médian de la population métisse
était de 30 ans en 2006, soit dix ans de moins que
celui de la population non autochtone du Canada’.

régions rurales et 1 % vivaient dans les réserves des

Ou vivent les Métis? Premiéres nations®. Les variations dans la répartition
géographique et la taille des collectivités métisses

Les Métis vivent dans toutes les provinces et tous influent directement sur les systémes de prestation

les territoires du Canada, mais la majorité d'entre de soins de santé destinés aux Métis, qui existent

eux, soit 87 %, vivent en Alberta, en Colombie dans chaque province et territoire.

Britannique, en Saskatchewan, au Manitoba ou en

Ontario. En 2006, 69 % des Métis vivaient dans les La figure 1 indique I'emplacement des populations

régions urbaines, plus particulierement a Winnipeg, de 250 habitants ou plus ayant déclaré une

Edmonton, Vancouver, Calgary, et Saskatoon, identité métisse, selon la région métropolitaine de

tandis que 29 % d’entre eux vivaient dans les recensement.

S
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Figure 1: Carte des populations ayant déclaré une identité métisse au Canada
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Huit établissements métis dans le nord de

I'Alberta, qui sont présentés a la figure 2, forment

la seule assise territoriale métisse au Canada. Ces
établissements sont répartis sur des terres d’'une
superficie de 1,25 million d’acres, qui appartiennent
collectivement aux membres des huit collectivités
suivantes : Buffalo Lake, East Prairie, Elizabeth,
Fishing Lake, Gift Lake, Kikino, Paddle Prairie et
Peavine®. Les établissements métis ont été créés en
1938 et abritent des familles multigénérationnelles
qui continuent de vivre sur les propriétés

familiales initiales et d'y pratiquer les modes de

vie traditionnels de leurs ancétres. Lemplacement
géographique de ces collectivités constitue un
obstacle pour certains Métis lorsqu'ils tentent
d'obtenir des soins de santé, y compris des services
de lutte contre le cancer.

Figure 2 : Carte des établissements métis en Alberta
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Structures de gouvernance et représentation

A l'échelon national, le Ralliement national des Métis
représente les intéréts de ses organismes dirigeants
membres, qui sont installés en Ontario, au Manitoba,
en Saskatchewan, en Alberta et en Colombie
Britannique. Les Métis qui ne sont pas rattachés

au Ralliement national des Métis sont représentés

a l'échelon national par le Congres des peuples
autochtones, qui représente les Autochtones vivant
hors réserve''.

A l'échelon régional, les Métis sont représentés par
leur organisme dirigeant membre respectif.

2.2 Les soins de santé chez les Métis

Les services de santé destinés aux Métis vivant

au Canada sont fournis par les gouvernements
provinciaux et territoriaux. Contrairement aux
Premiéres nations et aux Inuits, les Métis ne sont
pas admissibles a un financement de la Direction
générale de la santé des Premieres nations

et des Inuits de Santé Canada. Les Métis sont
toutefois admissibles aux services des cliniques
de santé des centres d’amitié autochtones, et sont
généralement admissibles a divers autres services
de santé autochtones. En Alberta, plusieurs des
établissements métis disposent de centres de santé
financés par les Services de santé de |I'Alberta.

2.3 Les maladies chroniques et le cancer

Dans le cadre de I'Enquéte aupres des peuples
autochtones de 2006, 58 % des adultes métis ont
dit étre en excellente ou en treés bonne santé — le
méme pourcentage qu’en 2001 et un peu moins
que le taux normalisé selon I'age observé chez la
population générale du Canada, soit 62 %'

Une étude nationale sur la mortalité au sein de la
population métisse entre 1991 et 2001 révele qu’a
25 ans, I'espérance de vie des hommes métis était
inférieure d’environ trois ans a celle des hommes de
la cohorte non autochtone a I'étude, tandis que les

0
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femmes métisses vivaient, en moyenne, cing ans de
moins que les femmes non autochtones. La méme
étude révele que le cancer est la deuxiéme cause
de déces chez les hommes métis et la principale
cause de décés chez les femmes métisses. Le cancer
a contribué a réduire l'espérance de vie chez les
femmes métisses mais non chez les hommes, par
comparaison a la population générale. Létude
révele en outre que le tabagisme a contribué a

des taux de décés nettement plus élevés chez les
femmes métisses, mais non chez les hommes, par
rapport a la population canadienne',

Des chercheurs du Manitoba ont comparé les
dossiers médicaux des Métis inscrits a ceux des
résidents non métis au Manitoba, et ont constaté
que le risque de décés prématuré, rajusté en
fonction de I'age et du sexe, est supérieur de 21 %
chez les résidents métis inscrits. La méme étude

fait ressortir que le cancer est la principale cause de
décés chez les Métis inscrits, par comparaison a tous

les autres Manitobains, dont la principale cause de
décés est la maladie cardiovasculaire™.

Les facteurs de risque de maladie chronique chez
les Métis

Diverses raisons expliquent l'incidence croissante
du cancer. Les maladies chroniques, dont le cancer,
découlent de facteurs de risques modifiables et non
modifiables. Ces facteurs de risque, connus sous le
nom de déterminants de la santé, sont de nature
sociale, économique, politique et environnementale
et sont étroitement liés a |'état de santé des
populations et des personnes’.

Dans de nombreux cas, les déterminants de la santé
des Métis sont holistiques, interreliés et fluides, et
sont fonction de la culture et du contexte's. Dans

ce cadre, les déterminants tels que le revenu, le
niveau de scolarité, I'emploi, le logement, la sécurité

Figure 3: Les facteurs de risque modifiables connus et leur association avec divers cancers '’
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Source : Adaptation de renseignements provenant des documents suivants : 1) Société canadienne du cancer/Institut national du cancer
du Canada : Statistiques canadiennes sur le cancer 2005, Toronto (Canada), 2005; 2) Institute of Medicine, S.J. Curry, T. Byers, M.
Hewitt (éd.), Fulfilling the potential of cancer prevention and early detection, Washington (DC), The National Academic Press, 2003; 3)
Action Cancer Ontario: Insight on cancer. News and information on nutrition and cancer prevention, Toronto, Société canadienne du

cancer (Division de I'Ontario), 2003.
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alimentaire et les services de soins de santé, se
combinent et agissent de facon complexe. Selon
I'Enquéte aupres des peuples autochtones de 2006,
les répondants métis ont déclaré une prévalence
supérieure de déterminants négatifs de la santé,
notamment des niveaux inférieurs de revenu,
d’emploi et de scolarité, par rapport a la population
canadienne en général'®. Une étude nationale

des causes de décés chez les Métis indique que la
suffisance du revenu, le niveau de scolarité et le
niveau de compétence professionnelle représentent
une grande proportion des différences entre les
taux de mortalité observés chez les hommes et

les femmes métis et ceux relevés au sein de la
population générale™ .

En retour, ces déterminants influencent les facteurs
de risque les plus modifiables des maladies
chroniques et du cancer, soit le régime alimentaire,
I'activité physique, la consommation d’alcool et
l'usage du tabac®. Il est possible de réduire de
facon spectaculaire la probabilité de développer un
cancer et ce, en adoptant des modes de vie sains,
comme le montre le tableau ci dessous.

Il a été démontré que la moitié de tous les cancers
peuvent étre évités, et il est estimé que les
habitudes de vie sont a elles seules responsables de
30 % des déces liés au cancer?*, La prévalence des
facteurs de risque de développement de maladies
chroniques et du cancer est supérieure chez les
Métis. Par exemple, les décés prématurés causés
par les maladies liées a 'usage du tabac chez les
Métis étaient supérieurs de 14 % chez les hommes
et de 75 % chez les femmes par comparaison a la
population non autochtone au cours de la période
de 1991 a 20012, L'usage du tabac est la principale
cause de 30 % de I'ensemble des décés causés par
le cancer®* et est particulierement lié aux déces
attribuables au cancer du poumon et au cancer
colorectal. Les taux de tabagisme quotidien ont
diminué considérablement chez les Métis adultes
au cours des deux derniéres décennies®®, comme le
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1

montre la figure ci dessous, et la prévalence atteint
actuellement 31 %. Cependant, selon I'lEnquéte sur
la santé dans les collectivités canadiennes de 2009
2010, les taux de prévalence du tabagisme chez les
Métis adultes agés de 18 ans et plus étaient toujours
deux fois plus élevés que ceux de la population non
autochtone.

Figure 4 : Tendances relatives au tabagisme quotidien
chez les Métis adultes
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Source : Canadian Community Health Surveys

Le fait d'étre obése ou en surpoids est aussi un
facteur de risque de développement de maladies
chroniques et du cancer. En 2009 et 2010, la
proportion de Métis adultes agés de 20 ans et plus
qui étaient en surpoids, soit 35 %, était semblable
a celle des adultes de I'ensemble de la population
canadienne, qui était de 34 %. La proportion de
Métis adultes ayant déclaré étre obéses était de

25 %, par comparaison a 18 % de lI'ensemble de la
population canadienne. En Ontario, les hommes
et les femmes métis étaient prés de deux fois plus
susceptibles que I'ensemble des hommes et des
femmes de I'Ontario d'étre classés comme obéses 2.

Un lien a été établi entre le régime alimentaire
et le développement de nombreuses maladies
chroniques et du cancer. Par le passé, le régime
alimentaire d'un grand nombre de Métis se
composait principalement d’animaux et de
végétaux récoltés dans I'environnement local.
Aujourd’hui, il arrive souvent que les Métis
consomment les aliments traditionnels lors
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d'occasions spéciales?. Labandon des aliments
traditionnels est généralement caractérisé par une
augmentation de I'apport énergétique absolu et
une diminution de I'apport en vitamines, et en
fibres alimentaires®. En 2009 2010, 61 % des Métis
agés de 20 ans et plus ont déclaré consommer
moins que le nombre recommandé de portions de
[égumes et de fruits par jour, ce qui est comparable
au pourcentage de 56 % relevé chez les adultes non
autochtones ayant déclaré la méme chose?.

A l'échelon régional, seulement 21 % des Métis

du Manitoba agés de 12 ans et plus ont déclaré
consommer au moins cing portions de fruits et de
légumes par jour, un pourcentage inférieur de 32
% a celui de la population du Manitoba en général.
A la question « Estimez vous que votre régime

alimentaire est sain et équilibré? », 66 % des Métis de
la Saskatchewan interrogés a ce sujet ont répondu
oui®.

En plus du tabagisme et du régime alimentaire,
I'activité physique et I'exercice influent sur le
développement de maladies chroniques et du
cancer. LEnquéte sur la santé dans les collectivités
canadiennes de 2009 2010 révele que les répondants
métis étaient plus susceptibles que les Canadiens
non autochtones d’avoir un mode de vie actif*’;
toutefois, les niveaux d'activité physique varient
selon la région. Cinquante six pour cent (56 %)

des répondants a une enquéte sur la santé menée
par la Métis Nation-Saskatchewan disent faire de
I'exercice pour améliorer leur santé 2. Au Manitoba,
les niveaux d’activité physique des Métis adultes

Figure 5: Facteurs contributifs des maladies chroniques chez les Premiéres nations, les Inuits et les Métis

Rapports de cotes montrant les effets non corrigés et cuamulés des facteurs socioéconomiques, liés au mode
de vie et d’accés aux soins de santé sur le diagnostic d'au moins un probléme de santé chronique, selon le
groupe d’identité autochtone, population hors réserve agée de 20 ans et plus, Canada, 2006-2007
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étaient supérieurs de 28 % a ceux de I'ensemble des
Manitobains®. En Saskatchewan, 17,6 % des Métis
ont dit ne faire aucun exercice34.

La consommation d’alcool est liée au développement
de maladies chroniques et de nombreux types de
cancer. Les données nationales sur la consommation
d’alcool chez les Métis sont limitées®. A I'échelon
régional au Manitoba, la consommation d‘alcool était
légérement plus élevée chez les Métis qu'au sein de
la population générale®®, et en Saskatchewan, 10 %
des répondants a l'enquéte ont dit sinquiéter de la
quantité d'alcool qu'ils consomment?’. En Ontario, les
hommes métis étaient environ 50 % plus susceptibles
de dépasser les limites quotidiennes recommandées
de consommation d'alcool pour la prévention du
cancer, mais la différence n‘était plus significative sur
le plan statistique lorsqu’on prenait en compte les
différences sociodémographiques. Chez les femmes
métisses en Ontario, on a observé une tendance vers
une consommation accrue d'alcool par comparaison
aux femmes non autochtones?®.

Ensemble, les facteurs de risque liés au
comportement augmentent considérablement

les risques de recevoir un diagnostic d'un ou de
plusieurs problémes de santé chroniques, comme le
montre le graphique ci dessous.

Comme le montre la figure 4, les risques associés au
développement de maladies chroniques augmentent
avec I'age, en raison de I'accumulation des risques
pendant les divers stades de vie*. En 2006, I'age
médian de la population métisse était de 30 ans,

soit 10 ans de moins que celui de I'ensemble de la
population canadienne®. Au cours des décennies

a venir, les risques pour la santé associés au
vieillissement deviendront de plus en plus pertinents
pour la population métisse en expansion. Le cancer
suscite des préoccupations particulieres parce que
I'dge est I'un des plus importants facteurs contributifs
du risque de cancer*'. Le risque relatif d'un diagnostic
de cancer augmente abruptement a partir de 50 ans.
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Tendances actuelles relatives au cancer

Le cancer est une importante cause de mortalité chez
la population métisse. Une étude de 2009 révele que
le cancer est la deuxiéme cause de décés chez les
hommes métis, étant responsable de 23 % des décés,
et la principale cause de déces chez les femmes
métisses . Laugmentation du taux de mortalité par
cancer chez les femmes métisses* est attribuable

a l'augmentation des taux de mortalité par cancer
du poumon, de I'appareil urinaire, de I'utérus et

des ovaires, de l'cesophage et de I'estomac®. Selon
I'Enquéte auprés des peuples autochtones de
2006*, deux pour cent (2 %) des hommes métis

ont déclaré s'étre fait dire par un professionnel de

la santé qu'ils étaient atteints de cancer. Seize pour
cent (16 %) de ces hommes ont indiqué étre atteints
de cancer de la prostate, huit pour cent (8 %) ont

dit étre atteints de cancer colorectal, du c6lon ou

de l'intestin, et six pour cent (6 %) ont précisé étre
atteints de cancer de la peau ou de mélanome.

Cing pour cent (5 %) des femmes métisses ont
déclaré s'étre fait dire par un professionnel de la
santé qu'elles étaient atteintes de cancer. Au sein de
la population métisse de la Saskatchewan, quatre
pour cent (4 %) des répondants a I'enquéte ont dit
avoir recu un diagnostic de cancer®.

Des données portant sur des types particuliers

de cancer sont disponibles a partir détudes
provinciales menées en Ontario et au Manitoba, tel
qu'il est décrit ci dessous.

Une étude de 2012 reliant les dossiers de
citoyenneté des Métis aux dossiers médicaux de
I'Ontario a été menée pour examiner les taux de
cancer dans cette province. Les auteurs de I'étude
émettent un avertissement a l'effet que leurs
résultats ne sont peut étre pas représentatifs de
I'ensemble de la population métisse en Ontario en
raison de la petite taille des échantillons et d’autres
problémes liés a la méthodologie, mais cette
recherche préliminaire indique ce qui suit*
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« Les cancers les plus fréquemment
diagnostiqués au sein de la population
métisse en Ontario sont les suivants, par
ordre d'importance : cancer du poumon,
de la prostate, colorectal et du sein. Chez
la population générale, les cancers les plus
souvent diagnostiqués sont le cancer de la
prostate, du sein et colorectal.

« Letaux diincidence global du cancer était
légerement plus élevé chez les Métis qu'au
sein de la population générale pour ce qui est
des personnes de plus de 65 ans, et nettement
plus élevé chez les Métis agés de plus de 75
ans.

« Lincidence combinée de tous les cancers, non
rajustée en fonction de I'age et du sexe, au
sein de la population métisse était inférieure
de 20 % a celle de la population générale de
I'Ontario.

« Apres I'ajustement en fonction de I'age et
du sexe, les taux d'incidence de la plupart
des cancers demeurent inférieurs chez la
population métisse, a l'exception du cancer du
poumon.

Une étude similaire reposant sur le couplage de
données, menée en 2011 au Manitoba*’ révéle ce qui
suit :

« Les taux de tous les cancers envahissants,
définis comme des formes de cancer qui
se sont propagées aux tissus environnants
a partir du foyer d’origine, sont les mémes
chez les populations métisse et générale du
Manitoba.

« Lecancer est la principale cause de décés
chez les hommes et les femmes métis, et
compte pour 30,6 % de I'ensemble des déces
enregistrés entre 2002 et 2006.

« Lestaux de cancer tendent a étre plus élevés
chez les hommes que chez les femmes au sein
des deux populations.

« Larépartition des stades de cancer au
moment du diagnostic était la méme chez
les Métis et tous les autres Manitobains, et les
types de traitement recus ne différaient pas
considérablement.
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2.4 Les soins contre le cancer chez les
Métis

Les soins contre le cancer sont fournis aux Métis par
un organisme provincial de lutte contre le cancer,
un hopital ou un centre anticancéreux. Certains
organismes provinciaux de lutte contre le cancer
sont responsables de la prestation de services,
tandis que d’autres gérent les services provinciaux
de lutte contre le cancer, mais ne fournissent pas
de services directs. Les centres anticancéreux sont
en mesure d'offrir un vaste éventail de services de
soins spécialisés liés au cancer qui peuvent étre
essentiels a la santé de nombreux Métis, y compris
des services de dépistage, des tests diagnostiques,
et des traitements comme la radiothérapie et la
chimiothérapie.

Les indicateurs de santé et les mesures du
rendement du systeme de santé ne tiennent pas
compte actuellement des dimensions du bien

étre du point de vue des Métis. Pour de nombreux
Métis, tout comme les déterminants de la santé,

le bien étre est un concept holistique, interrelié et
fluide, qui est fonction de la culture et du contexte.
Puisque la lutte contre le cancer est devenue une
priorité importante, un grand nombre de personnes
et organismes métis déploient des efforts pour faire
valoir leur point de vue sur le bien étre par rapport a
la lutte contre le cancer.

Parcours face au cancer

L'expérience globale du cancer de chaque Métis est
unique; chaque collectivité, famille et personne fait
face au cancer d'une maniere reflétant les réalités
locales distinctes, ses expériences passées, et ses
croyances personnelles. Toutefois, un grand nombre
des défis et des obstacles que présente la lutte
contre le cancer pour les Métis sont chose courante
a l'échelle du pays.

Les sections suivantes présentent quelques uns
des défis que beaucoup de Métis rencontrent tout
au long de leur expérience globale du cancer, et
proposent des moyens de les surmonter.
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La Stratégie de lutte contre le cancer chez les peuples autochtones d’Action
Cancer Ontario

En 2001, I'Unité des soins de cancérologie pour les peuples autochtones d’Action Cancer Ontario (ACO) a recu des fonds
du ministére de la Santé et des Soins de longue durée, de la Stratégie antitabac de I'Ontario et d’/ACO pour procéder a une
évaluation des besoins a |'échelle provinciale concernant les enjeux liés au cancer chez les Premieres nations, les Métis et les
Inuits en Ontario. Cette évaluation des besoins avait pour but de mener a I'adoption d’'une approche fondée sur la recherche
en vue d’'élaborer une Stratégie de lutte contre le cancer chez les peuples autochtones en Ontario. Un plan stratégique
quinquennal a été élaboré pour la période 2004 2009; il énoncgait quatre objectifs stratégiques : la surveillance et la
recherche concernant le cancer, la promotion de la santé et la prévention de la maladie, |a liaison avec les collectivités et les
relations externes et, enfin, le soutien des programmes régionaux de lutte contre le cancer et des collectivités autochtones.
La Stratégie de lutte contre le cancer chez les peuples autochtones respecte le cheminement des Autochtones vers le bien
étre en favorisant une approche holistique de I'éducation, de la prévention, du
dépistage et de la recherche. Dans le cadre de ce plan quinquennal, I'Unité est
parvenue a élaborer et a mettre en ceuvre avec succes de multiples initiatives,
notamment un projet pilote sur les indicateurs de données concernant les
Autochtones, un programme de lutte contre le tabagisme chez les peuples
autochtones, des campagnes dans les médias et un projet de vidéo sur les soins
contre le cancer chez les Autochtones. Les réalisations accomplies entre 2004
et 2009 ont représenté des pas importants dans |'amélioration du cheminement
des membres des Premieres nations, des Inuits et des Métis dans le systeme de
lutte contre le cancer. Une version renouvelée de la Stratégie de lutte contre le
cancer chez les Autochtones a été lancée en juin 2012.
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Expérience globale du cancer des Métis
Activité visant a représenter I'expérience globale du cancer des Métis a

I'aide d’'un canot

En réponse directe a la priorité stratégique visant a assurer « la prestation de ressources et de services
adaptés a la culture » énoncée dans le Plan d'action de lutte contre le cancer chez les Premiéres nations,
les Inuits et les Métis du Partenariat, 'organisme Métis Nation British Columbia et la BC Cancer Agency
ont utilisé un canot pour représenter I'histoire de I'expérience globale du cancer des Métis. Lactivité axée
sur le canot a eu lieu dans le cadre d'un groupe de discussion comprenant des patients métis atteints de
cancer, des survivants et leurs soignants.

On a demandé aux participants d’utiliser du papier de couleur pour donner leur opinion sur les thémes
suivants, par rapport a leur expérience globale du cancer:

- rose, pour représenter leurs relations personnelles et les répercussions du cancer sur celles ci;

-vert, pour représenter le bagage que les participants auraient souhaité apporter avec eux tout au long
de leur expérience;

- orange, pour symboliser le concept de la sécurité ainsi que I'information et le soutien adaptés a la
culture;

« jaune, pour représenter toute autre information importante qu'ils souhaitaient partager au sujet de leur
expérience globale.

On a demandé aux participants d'inscrire leurs commentaires sur une grande illustration d’un canot,

en fonction de I'étape de leur expérience globale sur laquelle portaient leurs commentaires. La poupe
du canot symbolisait le début de lI'expérience globale du cancer, c’est a dire le diagnostic, pour certains
participants; la partie centrale du canot représentait le traitement; et la proue du canot symbolisait la fin
de I'expérience globale, y compris la survie, les soins palliatifs ou les soins en fin de vie.

Les participants ont souligné I'importance d’avoir un vaste réseau de soutien, en particulier aux
premieres étapes de I'expérience globale du cancer. lIs ont exprimé un désir commun de disposer

de choix de traitement davantage adaptés a la culture et d'une assistance financiére pour les frais de
déplacement a destination et en provenance des centres de traitement. lls ont également beaucoup
insisté sur I'importance de pratiquer une certaine forme de spiritualité pendant le traitement et de se
soucier du niveau de stress des soignants.

A la proue du canot, les participants ont continuellement insisté sur la nécessité d’une aide financiére
pour le patient ou le soignant, par exemple, un congé pour raisons familiales demandé afin d’aider un
membre de la famille devant subir un traitement.

Les participants ont exprimé des préoccupations au sujet de leur apparence physique, indiquant qu'ils
se sentaient souvent exclus ou oubliés par les programmes et les services autochtones. Les participants
hésitaient a appuyer l'auto identification, affirmant que l'on ne connait pas clairement les répercussions
que l'auto identification pourrait avoir sur la qualité des soins qu'ils recoivent. lls ont suggéré que
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lorsque le personnel médical aborde la descendance métisse d’un patient avec celui ci et son réseau

de soutien, que cela soit fait de maniéere slre afin d’assurer au patient que le but est de s'efforcer de lui
fournir les meilleurs soins possibles pour combler ses besoins particuliers. En dernier lieu, les participants
se sont dits d’avis que les prestataires de soins de santé travaillant auprés des Métis doivent notamment,
pour réaliser un engagement de qualité, laisser savoir aux patients et a leurs familles qui ils sont et non
uniquement le poste qu'ils occupent, pour établir un lien et mettre le patient plus a l'aise
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3. Obstacles a la prestation des services de santé

Des obstacles a la prestation des services de santé empéchent les Métis d'accéder a des soins d’'excellente
qualité dans tout le continuum de la lutte contre le cancer. De la prévention, au dépistage, au traitement,
aux soins palliatifs et a la survie, de nombreux facteurs étroitement liés empéchent le patient de recevoir
les meilleurs soins. En saisissant mieux la nature des obstacles et leur importance, nous pourrons canaliser
les ressources afin de modifier les facteurs qui auront le plus grand impact pour améliorer la lutte contre le
cancer chez les Métis.

Expérience globale du cancer des patients métis
In their Voices (de leurs propres voix), séance de groupe de discussion

Afin de mieux comprendre les obstacles et les mesures de soutien qui déterminent I'accés aux services
de lutte contre le cancer, la Nation métisse de I'Ontario a organisé un groupe de discussion avec des
Métis ayant survécu au cancer. Les participants ont dit avoir rencontré des obstacles a divers niveaux, tel
qu'il est indiqué ci dessous :

Au niveau des soins liés au cancer, les participants ont percu ou constaté ce qui suit :
« ils ont été la cible de comportements discriminatoires, qu'ils ont attribués au manque de

compétence culturelle de certains prestataires de soins de santé;
les infirmiéres pivots et d’autres membres du personnel de soutien manquaient d’'information et
de connaissances sur les ressources expressément destinées aux Métis;
les longs délais d’attente ont entrainé une anxiété accrue;
certains centres de traitement du cancer interdisent certaines pratiques culturelles;
il peut étre difficile de comprendre la langue parlée et écrite utilisée dans les milieux de soins de
santé;
la quantité de renseignements regus par les patients variait;
I'absence de couverture d’assurance pour les médicaments sur ordonnance;
les personnes détenant une assurance maladie privée s'en tiraient beaucoup mieux que celles qui
n’en détiennent pas.

A I'échelle communautaire, les participants ont percu ou constaté ce qui suit :

+ les hopitaux de petite envergure, qui se trouvent souvent en régions rurales, tendent a posséder
moins d'expertise et de capacités, ce qui limite leur capacité a fournir des traitements et des
technologies de pointe;
les patients des petites collectivités semblent faire face a des délais d'attente supérieurs;

«il est difficile d'avoir accés a des soins spécialisés et des services de traitement du cancer au sein
et a I'extérieur des collectivités locales, ce qui exige de fréquents déplacements, qui entrainent des
défis sur les plans logistique et financier pour les patients et leurs familles;

«les soins a domicile disponibles sont inadéquats, et certains membres des familles peuvent eux
mémes faire face a d'importants problémes de santé qui limitent leur capacité a prendre soin d’un
patient atteint de cancer.
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Les participants ont rendu compte de diverses mesures de soutien, tel qu'il est indiqué ci dessous :
entretien de relations solides et saines avec la famille, les amis, la collectivité, y compris la
collectivité métisse;
campagnes de sensibilisation visant a favoriser le dépistage précoce;
srecours a la spiritualité et prise de mesures pour se sentir mieux, par exemple écouter de la
musique, passer du temps avec les gens qu’'on aime, tenir un journal, et faire des activités qui
liberent des endorphines;
prise en charge de sa propre santé, et établissement d'un lien solide entre l'esprit et le corps;
accés a des Ainés et a des activités culturelles;
médecins qui prennent au sérieux les préoccupations des patients, offrent différentes options et
expliquent clairement ce qui se passe;
assurance pour les médicaments sur ordonnance et d’autres mesures de soutien non couverts
dans le systéme de santé provincial;
soutien de la part de l'organisme Nation métisse de I'Ontario (p. ex. a la fois directement, par la
prestation de services de transport a destination et en provenance des centres de traitement, et
aussi une aide financiére a I'égard des frais de transport personnels);
organismes sans but lucratif (comme celui qui offre gratuitement des séjours dans des chalets de
vacances aux patients atteints de cancer);
court délai de traitement au besoin;
ressources en ligne;
thérapies non conventionnelles, telles que la naturopathie, la réflexologie et le massage;
obtention d’une deuxieme opinion.

Dans I'ensemble, les participants ont le sentiment que le systeme de soins contre le cancer est

plutét discriminatoire, et que la détention d’une assurance, le lieu de résidence et l'origine ethnique
déterminent le niveau et le type de soins recgus. Plusieurs participants ont dit avoir le sentiment qu'on
les pousse a se soumettre a une intervention chirurgicale sans leur donner des explications ou leur
donner le choix de recourir a d’autres formes de traitement. D’autres ont dit ressentir des sentiments de
confusion, se sentir dépassés par des choix de traitement qu'ils ne comprennent pas. En dernier lieu, de
nombreux participants ont souligné lI'absence de soutien culturel au cours de leur expérience globale
du cancer, y compris en matiére d'accés a des Ainés et a des prestataires de soins qui connaissent la
culture. Toutefois, les participants ont souvent réussi a surmonter les obstacles qu'ils ont rencontrés
grace au soutien recu de leur famille, de leurs amis, de professionnels de la santé bienveillants ainsi que
d'organismes et de programmes communautaires ou provinciaux

3.1 Accés aux soins dans les collectivités dépistage et des tests diagnostiques. Lacces
rurales et éloignées aux soins de niveau secondaire et tertiaire peut
étre limité pour les Métis, surtout pour ceux qui
vivent en régions rurales, éloignées ou isolées.
Les distances a parcourir pour se rendre aux
établissements dissuadent un grand nombre de
Métis de se prévaloir des services de lutte contre

A l'échelle du pays, la plupart des Métis habitent
en régions semi rurales ou urbaines a proximité
de services de soins primaires, comprenant le




Rapport de référence sur la lutte contre le cancer chez les Métis au Canada

le cancer et ce, quel que soit le type de collectivité

ou ils vivent. Cette situation est attribuable a un
certain nombre de facteurs, y compris le fait que

les déplacements exigent beaucoup de temps, le
caractere prioritaire des responsabilités quotidiennes
au sein de la collectivité, et les colts considérables
liés aux déplacements®%>'>2,

Pour les Métis vivant dans les Territoires du Nord
Ouest, le gouvernement des Territoires du Nord
Ouest assure le financement des déplacements

pour raison médicale, qui couvre les déplacements

a destination de la clinique de santé ou de I'h6pital
les plus proches pour l'obtention de services de
santé qui ne sont pas offerts dans la collectivité de
résidence®?. Un programme similaire, qui est financé
et exécuté par le gouvernement du Nunavut, couvre
les déplacements pour raison médicale a l'intention
des Métis vivant au Nunavut®. Le gouvernement du
Yukon finance également les frais de déplacement
nécessaires du point de vue médical®. La plupart des
provinces offrent une certaine forme de financement
pour les déplacements nécessaires du point de vue
médical, ce qui s'ajoute au financement disponible
dans le cadre de régimes d’assurance privés et aupres
d'organismes sans but lucratif. Le fait de faire en sorte
que les services soient disponibles a moins grande
distance grace a des programmes communautaires
et que le transport soit plus abordable pourrait aider
a améliorer I'accés aux soins de santé des Métis qui
habitent dans des collectivités rurales et éloignées.

Comme lillustre le présent rapport, plusieurs
provinces et administrations ont mis au point ou sont
en train d'élaborer des initiatives visant a améliorer
I'accés aux soins de santé pour les populations
géographiquement dispersées, y compris les Métis.
En Saskatchewan, par exemple, un laissez passer
d’autocar attribué pour raisons médicales est
disponible pour les personnes qui voyagent entre
deux localités afin d’avoir acces a des soins de santé.
Ce laissez passer de la Saskatchewan Transportation
Company offre la possibilité d’accroitre la capacité
des Métis habitant dans les collectivités rurales a
avoir accés aux services de santé*.

PROFIL D'UNE PRATIQUE
PROMETTEUSE : LA TELESANTE

La télésanté consiste a recourir aux
technologies des communications et de
I'information pour fournir des soins et des
informations sur la santé a plus ou moins
grande distance; cela peut comprendre le
recours a la vidéoconférence interactive pour
examiner les patients et au téléphone pour
les consultations des patients. La télésanté
réduit la nécessité de voyager pour les
patients, les familles et les prestataires de
soins, ce qui peut contribuer a améliorer

la coordination des soins, leur rapidité et
I'acces équitable a des services spécialisés®’.

Comme elles offrent des possibilités de
surmonter les obstacles a l'acces et a la
collaboration des administrations et visent a
améliorer la formation et le perfectionnement
professionnel, les initiatives de télésanté
recoupent le continuum des soins liés au
cancer et procurent des solutions a un
certain nombre de problemes de santé
auxquels les Métis font face. Il a été
démontré que la Télésanté est le plus
efficace lorsqu’elle est utilisée comme
complément aux consultations médicales en
personne, et n‘est pas recommandée comme
seule source de prestation de services et ce,
méme dans les collectivités éloignées®.

Ressources humaines en santé

Les professionnels de la santé jouent un réle
crucial dans la prestation des services de lutte
contre le cancer et sont en mesure de contribuer
a des expériences plus positives a toutes les
étapes du continuum des soins liés au cancer. La
prestation de soins axés sur les patients jumelée a
une compréhension des besoins culturels et des
réalités locales, peut aider a améliorer I'expérience

=



globale du cancer du patient. Toutefois, I'acces aux
médecins pose un probleme au Canada*’, qui peut
étre particulierement grave chez les Métis. Chez
les Métis agés de 15 ans et plus, 77 % des hommes
et 84 % des femmes ont déclaré avoir un médecin
régulier dans le cadre de 'Enquéte aupres des
peuples autochtones de 2006; ces pourcentages
sont inférieurs a ceux observés dans la population
non autochtone, au sein de laquelle 80 % des
hommes et 89 % des femmes ont un médecin
régulier®. Lors de la méme enquéte, un répondant
métis sur neuf (ou 11 % des répondants métis),

a déclaré qu’au cours de la derniere année, a un
certain moment, il avait eu besoin de soins, mais ne
les avait pas recus®'. Seulement 19 % des Métis ont
déclaré que dans leur collectivité, la disponibilité
des médecins était excellente. Il n'y avait pas de
différences dans les réponses des participants des
régions urbaines et rurales, ce qui donne a penser
que bien que cet écart soit en partie attribuable

a l'isolement des collectivités, d’autres raisons
culturelles peuvent I'expliquer.

Les gouvernements fédéral, provinciaux et
territoriaux offrent diverses formes de mesures
incitatives visant a encourager les travailleurs de
la santé a s'installer dans les collectivités rurales
et du Nord. En plus de ces mesures incitatives, de
nombreuses régions ont jugé nécessaire de créer
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des milieux favorables pour les ressources humaines
en santé qui ceuvrent aupres des Métis, en offrant
des possibilités d’accroitre la compétence culturelle
des travailleurs de la santé de premiére ligne.

3.2 Coordination des soins

Le parcours emprunté par les Métis face au
cancer comprend des interactions avec de
multiples organismes de santé; cependant, il est
souvent difficile d’assurer la coordination des
soins pertinents entre ces différents prestataires
de services. Il a été clairement documenté que

le manque de communication bilatérale entre

les prestataires de soins de santé au sein des
systemes de soins primaires (communautaires) et
tertiaires (milieu hospitalier/centre anticancéreux)
complique la continuité des soins dispensés aux
patients métis®2. Un grand nombre des systemes
d’'information existants ne permettent pas d’assurer
la documentation ou la gestion de cas adéquates
requises pour favoriser la communication

des renseignements sur les patients entre les
prestataires de services®.

Organismes provinciaux de lutte contre le cancer

Dans la plupart des provinces, les soins liés au
cancer comprennent des programmes et initiatives
mis en ceuvre par les organismes provinciaux de
lutte contre le cancer. Ces organismes contribuent

a réduire le fardeau que le cancer impose aux
Canadiens en facilitant un leadership efficace, la
collaboration, les communications ainsi que la
promotion des soins liés au cancer et de la lutte
contre le cancer. Certains organismes provinciaux
de lutte contre le cancer sont responsables de la
prestation de services, tandis que d’autres gerent les
services provinciaux liés au cancer mais ne sont pas
des prestataires directs de services. La plupart de
ces organismes ceuvrent dans toutes les dimensions
du spectre des services dispensés aux personnes
atteintes d'un cancer, depuis la prévention et

le dépistage précoce jusqu’au diagnostic, au
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traitement et aux soins palliatifs et de fin de vie. Par
conséquent, ils ont une incidence sur la vie des gens
a de multiples niveaux et a différentes étapes de
I'expérience globale du cancer.

Les organismes métis entretiennent des relations en
matiére de perfectionnement avec les organismes
de lutte contre le cancer dans le cadre de
programmes de sensibilisation et d'information sur
le cancer et de dépistage du cancer. Les initiatives
menées par les organismes de lutte contre le
cancer pour fournir des services a plus grande
proximité des lieux de résidence, par exemple les
unités mobiles de dépistage et la télésanté, offrent
la possibilité d’alléger le fardeau de I'accessibilité
des services de santé que subissent les Métis dans
les régions rurales et éloignées. En outre, certains
organismes de lutte contre le cancer, notamment
Action Cancer Ontario® et CancerCare Manitoba®,
ont mis au point des programmes et stratégies
expressément axés sur les citoyens autochtones
dans leurs provinces respectives.

En dépit de certaines indications de liens positifs
entre les organismes provinciaux de lutte contre le
cancer et certains organismes métis, les Métis ont
fait état de la nécessité de resserrer les alliances
stratégiques afin d‘améliorer les communications
et la collaboration avec les organismes provinciaux
de lutte contre le cancer. Certains ont affirmé que
les liens existants avec les organismes externes, y
compris les organismes de lutte contre le cancer, ne
sont pas suffisamment développés pour soutenir
des activités intensives d'élaboration de ressources
ou de programmes culturellement adaptés. Dans
certaines régions, les Métis ont indiqué que le réle
des organismes de lutte contre le cancer dans la
prestation des services de santé n’était pas clair.

Les organismes de lutte contre le cancer sont
responsables de la planification et de I'élaboration
des politiques sur le cancer a I'échelle de leur
province ouils jouent un réle de premier plan a
cet égard. Les partenariats entre ces organismes et
les organismes métis pourraient aider a surmonter
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certains des obstacles auxquels les Métis sont
actuellement confrontés en matiere de coordination
des soins sur I'ensemble du spectre de la lutte
contre le cancer, en veillant a ce que des stratégies
expressément concues avec et pour les Métis soient
incluses dans les programmes provinciaux de lutte
contre le cancer. Ces stratégies pourraient aider

a mettre au point des ressources culturellement
adaptées, a étendre la portée des programmes de
dépistage, a assurer un aiguillage vers le diagnostic
et le traitement dans des délais appropriés et

a informer les membres des collectivités et les
travailleurs de la santé sur le cancer et les soins
palliatifs®e.

Hopitaux

La mesure dans laquelle les Métis comptent sur les
services hospitaliers varie a l'intérieur de chaque
province et d’'une province a l'autre, en fonction

de l'accessibilité, de la disponibilité des services

et des rOles joués par les autres prestataires de
services de santé. Dans bien des régions, le réseau
qui relie les organismes de prestation de services
aux particuliers et organismes métis est faible,

ce qui entraine un manque d'information sur le
fonctionnement du systeme de lutte contre le
cancer et les diverses options de soins disponibles,
ainsi que sur les divers emplacements ou il est
possible d'obtenir les soins. Un chevauchement
considérable entre les fonctions des organismes
provinciaux de lutte contre le cancer et les hopitaux
engendre souvent de la confusion et des retards, les
Métis ne sachant pas vers qui se tourner pour avoir
accés a l'information et aux services dont ils ont
besoin®”

L'utilisation par les Métis des services oncologiques
hospitaliers dépend de nombreux facteurs, dont
I'emplacement géographique de ces services, les
préférences culturelles et I'état des soins primaires
dans leur collectivité. Ainsi, les Métis peuvent
accéder aux services hospitaliers a différentes
étapes de leur expérience globale du cancer. En
outre, les hépitaux des diverses régions du Canada



n‘ont pas tous les mémes capacités pour ce qui est
de prendre en compte et de combler les besoins
propres aux patients métis, ce qui peut influer sur la
décision des Métis d’aller ou non a I'h6pital.

Ordres de gouvernement

Les gouvernements provinciaux, territoriaux

et parfois régionaux ont chacun leur role dans

la prestation des services de santé aux Métis.

La complexité de la coordination des soins
oncologiques qui découle du partage des
compétences est moins importante pour les
patients métis que pour les patients membres des
Premieres nations et inuits, mais il est essentiel
que les administrations travaillent de concert
pour améliorer I'expérience globale du cancer des
patients métis.

3.3 Identification des patients

Des données sur la santé des Métis sont essentielles
dans le but d'inventorier les répercussions du cancer,
de concevoir des programmes pour remédier

aux lacunes dans la lutte contre le cancer et de
coordonner les efforts entre les administrations.
Actuellement, la plupart des systemes de soins de
santé au Canada n'enregistrent pas l'appartenance
ethnoculturelle des patients atteints de cancer.
L'aptitude a identifier les patients métis atteints de
cancer peut aider les administrations a démontrer
la valeur des programmes qui ont des répercussions
positives a leur avis et a cerner les améliorations
possibles®.

Le fait d'avoir relié les dossiers médicaux provinciaux
a diverses bases de données permet au Manitoba et
a I'Ontario de mesurer les répercussions du cancer
sur les Métis. Ces mesures sont extrémement utiles
lorsqu'il s'agit de comprendre les besoins des Métis,
de dégager de nouvelles orientations de recherche
et d'établir 'ordre de priorité des interventions qui
simposent pour apporter des améliorations au
niveau du systeme et de la collectivité.
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Tout au long de I'élaboration du Plan d’action de
lutte contre le cancer chez les Premiéres nations, les
Inuits et les Métis, les participants ont exprimé la
nécessité de disposer de données de surveillance sur
des personnes particuliéres. A I'heure actuelle, les
Métis ont peu d'occasions de s'auto identifier comme
Métis au sein du systéeme de lutte contre le cancer et
il se peut donc que les patients métis ne recoivent
pas de soins adaptés a leur culture ou ne soient

pas en mesure d'obtenir des documents adaptés a
leur culture aux fins de soutien tout au long de leur
expérience globale du cancer.

« Comme beaucoup d’entre nous,
ma fille n’a pas “Pair” autochtone
— du moins elle ne ressemble pas
a Pimage que le grand public se
fait d’une personne autochtone.
C’est pourquoi elle n’aurait pas
été informée des services qui sont
déja disponibles, tout simplement
a cause de son apparence . »

L'élaboration d'identificateurs et de normes de
données concernant les patients métis exige de
surmonter des obstacles, comme le manque de
sensibilisation ou de bonne volonté, la rareté des
réseaux ou relations d’appui, le manque d'expertise
dans la conception de systemes complexes
d’information sur la santé et les dépenses d'entrée
de jeu importantes. Il est indispensable que les
dirigeants métis collaborent pour veiller a ce que les
valeurs métisses soient intégrées a la conception,

a la mise en ceuvre et a la gestion des systemes
d’identification des patients.

En novembre 2011, on dénombrait 50 systemes,
établis ou en cours d’élaboration, de détermination
de l'appartenance ethnoculturelle connus au Canada;
ces systémes étaient répartis géographiquement a
I'échelle du pays et d'un vaste éventail de domaines
de services de santé’'. Certains de ces systemes
comprenaient des identificateurs pour les Canadiens
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Expérience globale du cancer des patients métis
Etablissement métis, séances de groupe de discussion, Services de santé
de I'Alberta

De novembre a décembre 2013, les Services de santé de |'Alberta ont organisé une série de séances

de groupe de discussion qui ont réuni des participants provenant de sept des huit collectivités des
établissements métis de I'Alberta.

Les séances de groupe de discussion ont été menées conformément aux principes d'un engagement
respectueux, notamment l'équité, I'impartialité, la pertinence, la réciprocité et la responsabilité. Ces
principes sont considérés comme des éléments de « |'éthique de la pratique » pour un engagement
culturellement sécuritaire et pertinent aupres des Premiéres nations, des Inuits et des Métis. Dans

le cadre de cette démarche, la mise en application des principes d'un engagement respectueux
consistait entre autres a consacrer du temps et de I'énergie au respect des pratiques et protocoles
communautaires et a la tenue de cercles de discussion ou de séances de groupe de discussion aux fins
d’entretien avec les participants dans leurs collectivités respectives.

Au total, 25 personnes provenant de sept des huit collectivités des établissements métis ont participé
aux séances de groupe de discussion. Se trouvaient parmi les participants des survivants du cancer, des
soignants principaux, et des survivants du cancer qui étaient également des personnes soignantes.

Les séances de discussion ont débuté une fois que toutes les questions ont été abordées et a la suite
de la présentation d’un bref résumé des objectifs visés et des résultats possibles du projet. Aprés la
premiéere séance, on a communiqué aux participants aux réunions subséquentes les themes qui étaient

ressortis des discussions précédentes et on leur a demandé de formuler des commentaires a leur sujet
ou de les valider. On a également consacré du temps a une rencontre avec le conseil de santé des
établissements métis afin de lui présenter un résumé thématique des séances de groupe de discussion.
Plusieurs themes récurrents sont ressortis des séances de groupe de discussion, dont les suivants :

Lisolement géographique des collectivités par rapport aux centres anticancéreux, et les couts
que cela entraine,

tant sur le plan financier que du point de vue du temps passé loin du foyer et a I'écart des
activités communautaires;

le fardeau financier lié a la nécessité d’assumer les colts de

traitement qui ne sont pas couverts par un régime d’assurance privé

ou public;

la méfiance et le manque de confiance envers le systéme de soins

liés au cancer et le systeme de soins de santé;

la nécessité d'offrir un soutien émotionnel au patient et a la famille;

la nécessité d'effectuer des démarches de sensibilisation et

d’éducation préventive axées sur la santé et le cancer a I'échelle

communautaire;

le réle du soutien familial et communautaire dans la guérison;

I'importance de relations positives entre le patient et le prestataire;

la valeur des services de soutien adaptés a la culture.




« autochtones » alors que d’autres comportaient

des identificateurs propres a chacune des Premiéres
nations ainsi qu'aux Métis et aux Inuits. Chaque
systéme offre des possibilités d'élaborer des systemes
de détermination de l'appartenance ethnoculturelle
des patients plus larges et culturellement adaptés.

Huit pratiques habilitantes, qui font partie de ces 50
systémes connus, soutiennent leur élaboration et leur
utilisation grace a la sensibilisation, a I'établissement
de normes d'identification, et a I'harmonisation des
processus.

Besoins en information

Les organismes métis ont reconnu que les processus
actuels d'identification des patients métis atteints
d’un cancer sont insuffisants et qu'il faut combler
cette lacune en prenant des mesures concertées.
Lidentification des Métis a I'échelle du systéme de
santé pourra permettre de recueillir des données
sur les taux d'incidence et de mortalité liés au
cancer, de méme que sur les liens entre le cancer

et d’'autres problémes de santé. Les organismes de
soins en oncologie et les gouvernements du pays
ont reconnu les obstacles a la création d'un systeme
de détermination de lI'appartenance ethnoculturelle
des patients. Le vaste éventail de pratiques qui
existent dans I'ensemble du Canada indique que
beaucoup s'efforcent de remédier a ces lacunes
dans le systéme. Voici des exemples :

« Le ministere de la Santé et du Bien étre
de la Métis Nation of Alberta (MNA) dirige
le programme de surveillance de la santé
publique - qui est le fruit d'une entente de
partenariat a long terme unique entre la
Métis Nation of Alberta, les Services de santé
de I'Alberta, I'’Agence de la santé publique
du Canada et I'Ecole de santé publique de
I'Université de I'Alberta. Dans le cadre de ce
partenariat, la MNA procéde a la collecte de
données sur la santé des Métis afin d'établir
des renseignements de base sur la santé des

Rapport de référence sur la lutte contre le cancer chez les Métis au Canada

25

Métis en mettant particulierement l'accent sur
la prévalence des maladies chroniques. Ces
renseignements seront utilisés pour orienter
les politiques de santé, la prestation des
services de santé, et les programmes de santé
pour les Métis de I'Alberta’.

Grace au financement de I'Agence de la
santé publique du Canada, la Manitoba
Métis Federation s'est associée a CancerCare
Manitoba pour relier les données de la base
de données sur la population métisse du
Manitoba aux données du registre provincial
du cancer en vue du rapport de 2011, intitulé
Cancer and Related Health Care Utilization in
the Manitoba Metis Population” .

En 2010, la Nation métisse de I'Ontario (NMO),
en collaboration avec I'Institut de recherche
en services de santé et grace au financement
de I'Agence de la santé publique du Canada,
arelié le registre de la NMO aux bases de
données provinciales sur les maladies afin de
produire un rapport sur le cancer, qui a été
publié en 20127,

Bien qu'il ne porte par expressément sur

les Métis, le projet d'auto identification des
Autochtones (AlA) est une initiative visant a
recueillir des données sur l'identité autochtone
des patients qui se prévalent des services
offerts par I'autorité sanitaire intérieure de

la Colombie Britannique, qui permettra
d'appuyer les efforts de conception et de
prestation de programmes mieux adaptés a la
culture. Le projet, qui a débuté en juillet 2011,
englobe la Métis Nation British Columbia, et le
montage de la base de données est fondé sur
le consentement individuel. Les patients qui
se déclarent Autochtones se voient offrir I'aide
d’un intervenant pivot aupres des patients
autochtones.

Un rapport portant sur les Métis vivant en
milieu urbain a Ottawa, intitulé Our Health
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Counts - Baseline Population Health Database

for Urban Aboriginal People in Ontario, sera

publié prochainement’®. Le rapport fait partie

d’un projet plus vaste visant a mesurer des
indicateurs de santé au sein de la population
métisse de I'Ontario.

Pour appuyer l'expérience globale du cancer

des patients au sein du systéme de lutte contre

le cancer, il faut assurer la circulation efficace de
I'information entre le patient, sa famille, et les
prestataires de soins de santé installés dans la
collectivité. La création de systemes acceptables
de détermination de lI'appartenance ethnique des
patients permettra d’'améliorer la circulation de
I'information et de réduire les obstacles entravant
I'accés a des soins oncologiques adaptés a la
culture.

Sources de données

Chaque province et territoire tient un registre sur le
cancer qui contient de l'information sur les résidents

ayant recu un diagnostic de cancer. Ces registres sont

des bases de données alimentées par de multiples

sources; ainsi, leur efficacité dépend de leur aptitude

a apparier et a relier les différents types de dossiers
sur les patients. Or, les registres provinciaux et
territoriaux n’utilisent pas tous les mémes sources
de données de la méme fagon, ce qui complique

la faisabilité de la comparaison des données sur la
lutte contre le cancer a I'échelle de I'ensemble des
administrations.

[l'y a six sources dont disposent les registres sur le

cancer pour identifier les patients métis et auxquelles

les provinces et territoires font appel a des degrés

variables. Ce sont les suivantes : les bases de données

sur les décés des registres de |'état civil, les dossiers
d'inscription des patients et les dossiers médicaux
cliniques des centres anticancéreux, les rapports des

hoépitaux ou des médecins, les registres des Métis, les
registres d'assurance maladie provinciaux/territoriaux
et le recensement. Chacune de ces sources peut étre
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plus ou moins utile pour identifier les Métis dans les
registres sur le cancer.

Le cheminement des informations qui alimentent

les registres sur le cancer n'est pas toujours direct

et peut nécessiter des liens avec des systéemes qui

ne contiennent pas d'identificateur des Métis. Le
transfert d'informations sur les patients entre de
multiples systemes de dossiers peut donc contribuer
a des lacunes dans l'identification des Métis a
diverses étapes de leur expérience globale du cancer.

Compétence culturelle et sécurité
culturelle en enseignement infirmier

L‘Association canadienne des écoles de sciences
infirmiéres (ACESI) et I'’Association des infirmieres et
infirmiers autochtones du Canada (AlIAC) ont toutes
deux reconnu la nécessité d’améliorer la prestation des
soins de santé et les résultats pour les Premieres nations,
les Inuits et les Métis au Canada. Une préoccupation
particuliére était suscitée par la nécessité que toutes

les infirmiéres et tous les infirmiers autorisés terminant
leur programme de formation en sciences infirmieres au
Canada comprennent le contexte unique de la prestation
de soins aux membres des Premieres nations, aux Inuits
et aux Métis. L'inclusion d'une formation a cette fin dans
les programmes d’enseignement en sciences infirmiéres
a été établie comme moyen d‘améliorer la sécurité
culturelle des interactions entre les patients autochtones
et le personnel infirmier. Cela a conduit a la mise au point
d’un cadre énoncant les compétences de base devant
étre enseignées dans les programmes de sciences
infirmiéres, cadre qui compte six poéles : la compréhension
postcoloniale, la communication, I'inclusivité, le respect,
le savoir autochtone et le mentorat et le soutien des
étudiants en vue de favoriser le succés. Ce cadre a des
incidences sur les employeurs du personnel infirmier,

sur I'éducation permanente du personnel infirmier ainsi
que sur les relations entre le personnel infirmier et les
patients. Des projets d’intégration dans le programme
d’études ont été mis en ceuvre dans six écoles de sciences
infirmiéres au Canada pour leur permettre d'utiliser ce
cadre dans leurs programmes. En outre, I'AlIAC a collaboré
avec I'Association canadienne des soins de santé en

vue d’'élaborer, de mettre en ceuvre et d'évaluer un cours
d’'éducation permanente en savoir faire culturel et en
sécurité culturelle.

CASN
ACESI?




Professionnels de la santé

La collecte d'identificateurs ethnoculturels dans le
cadre de I'expérience globale du cancer du patient
nécessite que des professionnels de la santé posent
des questions d'identification ou introduisent des
données d'identification dans les systemes de
dossiers. Cependant, dans bien des administrations,
il y a un manque de connaissances en ce qui a trait
aux bases de données sur la santé, aux types de
renseignements qu'elles contiennent et a la facon

Rapport de référence sur la lutte contre le cancer chez les Métis au Canada

dont des identificateurs des Métis pourraient étre
utilisés pour améliorer les soins liés au cancer.
Lexpertise dans la conception et la réalisation
d'initiatives complexes touchant les informations
ethnoculturelles sur la santé est habituellement
concentrée dans des groupes de personnes et
d'organismes expérimentés. Ainsi, de nombreux
professionnels de la santé qui pourraient retirer
des avantages d’'une amélioration des processus
d’identification des patients métis ne sont, souvent,
pas en mesure d'agir.

PROFIL D'UNE PRATIQUE PROMETTEUSE : LES REGISTRES DES CLIENTS DES

REGIMES D’ASSURANCE MALADIE

Les registres provinciaux et territoriaux des clients des régimes d’assurance maladie couvrent
habituellement un pourcentage tres élevé de la population d’'une province ou d’un territoire”.
Actuellement, deux territoires ont inclus une question sur l'identité métisse dans le processus

de demande de participation au régime d‘assurance maladie, de méme que des identificateurs
des Métis dans les numéros de carte de santé provinciale. L'identification des Métis au moyen de
ces registres offre la possibilité d'établir des liens entre cette information et d'autres sources de
données qui comprennent également les numéros de carte de santé provinciale.

Les Territoires du Nord Ouest et le Nunavut fournissent des exemples de pratiques exemplaires
dans la collecte des identificateurs des Métis et I'intégration de cette information dans les registres
sur le cancer. Dans ces deux territoires, le registre des clients du régime d’assurance maladie
contient un identificateur du statut d’Autochtone, sous forme de caractere alphabétique ou
numeérique, indiquant I'appartenance ethnique dans tous les numéros de carte santé. Ce caractere
est utilisé par un large éventail de prestataires de services de santé, de méme que les décideurs et
les chercheurs, comme point de départ pour aider les clients a s’orienter de maniéere a obtenir les
services les plus appropriés en fonction de leurs besoins, ainsi que pour surveiller I'état de santé
de la population et les résultats sur la santé. Par exemple, I'hdpital Stanton, dans les Territoires
du Nord Ouest, utilise les identificateurs de la carte santé comme déclencheur pour interroger

les patients admis a I'hOpital sur leurs préférences pour une gamme de modes de soutien

culturellement adaptés’®.

Dans ces territoires, on se sert du numéro de la carte santé pour relier diverses bases de

données sur la santé, tout en respectant des paramétres stricts de sécurité des données et de
protection des renseignements personnels. Par exemple, les registres sur le cancer, dans les
Territoires du Nord Ouest aussi bien qu‘au Nunavut, permettent de déterminer I'appartenance
ethnique des patients au moyen des numéros de carte santé, contenant des identificateurs de
statut d’Autochtone, et qui figurent sur tous les formulaires d’enregistrement des cas de cancer.
Grace a l'utilisation des registres des clients des régimes d’assurance maladie comme source
d'identificateurs ethnoculturels, ces registres sur le cancer permettent de mieux évaluer le fardeau

du cancer chez les Métis?™.




Rapport de référence sur la lutte contre le cancer chez les Métis au Canada

La collecte et I'enregistrement systématiques

des identificateurs des Métis par le personnel

de premiére ligne du systéeme de santé ont été
mentionnés comme constituant un obstacle a la
mise en place de systémes plus généralisés. Ce
personnel de premiére ligne comprend les cliniciens
et le personnel administratif dans les hopitaux, les
centres anticancéreuy, les cabinets des médecins
fournissant les soins primaires et les centres de soins
communautaires. Les contraintes de temps, les
barriéres linguistiques et des probléemes de savoir
faire culturel dans les rapports entre les employés

et les patients métis restreignent l'aptitude de ces
prestataires de soins a identifier les Métis lorsque
ceux Ci entrent en contact avec les services de
santé®, Des activités d'éducation et de formation
sont requises pour préparer le personnel de premiére
ligne a poser de facon respectueuse et slire des
questions d'identification ethnoculturelle au patient.
Les programmes de savoir faire culturel tels que
celui mis au point par 'Association des infirmieres

et infirmiers autochtones du Canada contribuent a
accroitre le nombre de professionnels de la santé qui
ont recu la formation leur permettant de comprendre
le contexte culturel du travail avec les Métis.

3.4 Sensibilisation des collectivités et
éducation sur le cancer

Le cancer affecte tous les Canadiens, soit par

une expérience personnelle de la maladie ou
indirectement, par la famille et des relations
sociales®’. Toutefois, les expériences vécues en ce
qui concerne les issues néfastes du cancer et les
croyances personnelles au sujet du cancer peuvent
ériger des obstacles aux discussions ouvertes sur la
maladie. La plupart des Métis savent que le cancer
constitue un probléme, mais il y a un manque
d’'information culturellement adaptée concernant
les Métis, ce qui entrave davantage les discussions.

Visions du cancer
Le terme « cancer » est une appellation commune

qui regroupe plus de 200 maladies différentes.
La complexité de ces maladies et du systeme de
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santé en général fait de la lutte contre le cancer
une tache difficile pour la plupart des Canadiens.
Chez les Métis, des contextes historiques et
culturels distinctifs contribuent au faconnement
de visions uniques du cancer qui peuvent avoir des
répercussions sur la prestation de soins efficaces.

« Habituellement, ils ne
précisaient pas que cela (le
cancer) était une maladie.

Ils utilisaient le terme
“muchomunso’”- ce qui signifie
un insecte ou un ver qui vous
dévore . »

Méme si peu d’études existent sur les attitudes

et les croyances des Métis a propos du cancer, les
comptes rendus de recherche des collectivités
autochtones de partout dans le monde présentent
une attitude généralement pessimiste a I'égard

du cancer, la plupart le percoivent comme

une maladie effrayante associée a la mort. Les
conceptions culturelles des Métis relativement

au cancer peuvent contribuer a expliquer les plus
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faibles taux de participation aux programmes de
prévention, de diagnostic précoce et de traitement.
Les ressources en information sur le cancer ne
tiennent généralement pas compte de la culture
des Métis et ces derniers peuvent donc avoir de la
difficulté a avoir accés aux ressources pertinentes
leur permettant de s'informer. Une éducation est
nécessaire non seulement pour informer les gens
sur les faits relatifs au cancer, mais aussi pour

aider a surmonter des croyances profondes au
sujet du cancer qui peuvent contribuer a retarder
des diagnostics. Les Métis ont indiqué qu'une
information adéquate pourrait contribuer a
accroitre leur sentiment de maitrise tout au long de
leur expérience globale du cancer, ainsi qu’a réduire
leurs craintes.

Bien des professionnels de la santé ignorent les
facteurs historiques et culturels qui contribuent
aux visions du cancer qu'ont les Métis ainsi qu’a
leurs visions des soins de santé en général. Les
différences culturelles créent des obstacles

a l'efficacité des soins, car les soignants ne
comprennent généralement pas les perceptions du
cancer chez les Métis et ne sont pas en mesure d'y
remédier®. De nombreux prestataires de soins de
santé ont manifesté le désir de recevoir davantage
d’informations sur la culture de leurs clients afin
d’accroitre leur sensibilité culturelle et de dispenser
une éducation plus efficace a I'égard du cancer®.

Prévention par I'éducation

Dans une large mesure, le cancer peut étre prévenu;
en fait, on estime qu'environ la moitié des cancers
peuvent étre prévenus par une alimentation saine,
I'activité physique et le maintien d’un poids santé®.
Méme si ce ne sont pas tous les cancers qui ont des
causes connues, et si certaines personnes peuvent
étre atteintes du cancer sans présenter aucun facteur
de risque connu, des études ont montré qu’'un
mode de vie sain peut aider a réduire les risques de
cancer®®. Toutefois, de nombreux Métis n‘ont pas
connaissance du lien entre le cancer et la prévention
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en raison des lacunes qui existent dans l'information
de base qu'ils ont recue sur la maladie. Le cancer
n'est généralement pas percu comme ayant un
quelconque lien avec la prévention et, souvent,

les facteurs de risque courants liés aux maladies
chroniques ne sont pas reconnus comme étant
également pertinents dans le cas du cancer.

Linformation sur la prévention, le dépistage précoce
et le traitement du cancer peut contribuer a accroitre
le sentiment d’autonomie des patients tout au long
de leur expérience globale du cancer ainsi qu'a
réduire leurs craintes®”. Une enquéte sur la santé
menée en 2010 par la Métis Nation-Saskatchewan®
révele que les niveaux de connaissance et de
responsabilisation personnelle a I'égard de I'adoption
de modes de vie sains étaient trés élevés dans cette
région. De nombreux répondants ont déclaré que
I'exercice et d’autres formes d’activité physique,

I'air frais, une alimentation saine, la spiritualité et

le fait de ne pas fumer contribuent tous a la bonne
santé. Bon nombre d’entre eux ont attribué leur
bonne santé aux relations qu'ils entretiennent,
notamment dans le cadre d’activités sociales.
Lorsqu'on leur a demandé quelles mesures ils
prenaient pour rester en bonne santé, 58 % ont
indiqué avoir adopté une alimentation saine, et

47 % ont dit faire de I'exercice au moins deux fois

par semaine. lls ont mentionné que l'information

et I'éducation contribuent considérablement a

la santé et au bien étre. Interrogés au sujet des
programmes communautaires, beaucoup d’entre
eux ont dit souhaiter que I'on offre davantage d'outils
d’'information et de sensibilisation, d’ateliers, de
formation et de programmes visant a favoriser la
santé et le bien étre.

Les participants a la séance de groupe de discussion
des établissements métis, qui a été organisée par
les Services de santé de I'Alberta en novembre
décembre 2013, ont exprimé de facon constante

le souhait que davantage de renseignements

soient offerts au sein de leurs collectivités au sujet
de la prévention du cancer et ils ont souligné la
nécessité et I'importance de disposer de documents
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une demande de propositions axées sur «
I'élimination des obstacles, 'accroissement
de la sensibilisation et la promotion de la
participation aux activités de dépistage et
de détection précoce du cancer parmi les
populations mal desservies », y compris

les Métis. Les types de projets qui ont été
financés portaient notamment sur ce qui
suit : des outils, des ressources, des modéles,
des projets de démonstration ou pilotes, le
transfert des connaissances, des pratiques
exemplaires et prometteuses, la recherche
qualitative et des études d'évaluation, et des

renfermant des messages adaptés a la culture.

Les participants jugent important de fournir des
renseignements a toutes les générations, et que ceux
ci devraient faire partie de I'enseignement en classe
dispensé aux enfants d’age scolaire.

D’autres organismes métis de partout au Canada ont
reconnu la nécessité d'accroitre la sensibilisation au
cancer et aux maladies chroniques et ont pris des
mesures pour comprendre les lacunes, informer leurs
membres et mettre en ceuvre des programmes de
promotion de la santé. Par exemple :

La Métis Nation British Columbia a réalisé

une enquéte provinciale auprés de ses
membres en 2006, qui portait notamment sur
la santé, la culture, I'¢ducation, le logement

et 'emploi, pour mieux comprendre leurs

modules de formation. Etant donné que ces
initiatives sont maintenant terminées, il est
prévu que davantage d'outils, de ressources
et de programmes seront mis a la disposition
des Métis.

préoccupations;

« La Métis Nation British Columbia a utilisé des
fonds obtenus dans le cadre du programme
ActNow BC pour appuyer des projets
communautaires de promotion de la santé
dans 33 des 36 communautés métisses a
charte;

« La Métis Nation - Saskatchewan a mis en
ceuvre le programme Feu vert visant a
célébrer les foyers sans fumée et a réduire
les effets de la fumée secondaire sur les
personnes et les familles.

« Au Manitoba, le programme d'initiatives
communautaires de prévention du cancer a
été mis sur pied pour aider le personnel de
CancerCare Manitoba et les membres des
collectivités a travailler en collaboration pour
créer des documents et des événements
pertinents en matiére de prévention et de
sensibilisation.

« Dans le cadre de son programme de lutte
contre le cancer, I'’Agence de la santé 4
publique du Canada a lancé, en 2011,
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4. Expérience des patients

« Parfois, il suffit d’écouter
quelqu’un qui est passé par la, pour
nous rassurer que tout va bien,
lorsqu’on vit cette situation %. »

4.1 Début de I'expérience globale du
cancer : le dépistage et le diagnostic

La lutte contre le cancer chez les Métis va au

dela des soins aux personnes qui ont déja recu

le diagnostic. Elle englobe tous les membres de

la population, méme ceux qui se portent bien.
Certains cancers n'ont pas de cause connue; d’autres
ne se manifestent par des signes ou symptémes
qu’a un stade avancé®?', La détection précoce du
cancer par le dépistage dans les populations saines
a permis de réduire la mortalité et la morbidité liées
a certains cancers®.

S\ |
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La plupart des provinces et des territoires offrent
maintenant des programmes de dépistage
organisés pour le cancer du sein, du col de l'utérus
et colorectal. Il n'existe aucun programme organisé
de dépistage pour le cancer de la prostate et
d’autres cancers, mais les médecins peuvent offrir
des tests de dépistage aux patients courant un
risque plus élevé, dans le cadre des soins préventifs
courants.

Surmonter les obstacles pour accéder au dépistage
du cancer, et diagnostiquer le cancer plus

rapidement sont des éléments essentiels de la lutte
contre cette maladie dans les populations métisses.

Dépistage précoce

La détection permet de déceler un cancer a un
stade précoce, ou il est souvent plus facile a traiter®.
Le but des programmes de dépistage partout au
Canada est de détecter autant de cancers que
possible, aussi tot que possible®. Pour l'instant,
I'information sur la situation actuelle du dépistage
du cancer chez les Métis est insuffisante, surtout
parce que la plupart des systémes de surveillance
de la santé au Canada ne saisissent pas l'information
sur I'ethnicité. Le dépistage du cancer reléve du
gouvernement provincial; les organismes de lutte
contre le cancer et les ministéres de la Santé offrent,
organisent et coordonnent des programmes

de dépistage pour leurs populations. Lorsqu'il
n’existe aucun programme organisé, le dépistage
opportuniste a lieu dans les bureaux de médecin ou
dans les services de consultation spécialisés.

« Si mon oncle avait consulté un
médecin plus tét, il aurait peut
étre survécu. Ce n’est qu’apres
avoir déeménagé a la ville qu’il
a commencé a consulter un
médecin et a appris qu’il était
atteint de cancer. Il éprouvait des
symptomes depuis trois ans™. »
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La section suivante décrit la participation des Métis
aux programmes de dépistage visant a contréler la
santé du sein, du col de l'utérus et de la prostate, et
la santé colorectale.

Dépistage du cancer du sein

Des programmes de dépistage du cancer du sein,
notamment les mammographies, les examens
cliniques et 'auto examen des seins réguliers
existent dans la plupart des provinces et territoires
et sont coordonnés en vue de respecter les normes
nationales. Le Groupe d’étude canadien sur les
soins de santé préventifs recommande que les
femmes de 50 a 69 ans et de 70 a 74 ans subissent
une mammographie a tous les deux a trois ans. La
mammographie de dépistage systématique n'est
pas recommandée pour les femmes de 40 a 49 ans,
mais les femmes a haut risque devraient consulter
leur médecin®. La mammographie de dépistage,
offerte en permanence et en temps opportun dans
le cadre de programmes organisés, pourrait réduire

la mortalité liée au cancer du sein de jusqu’a 20 %%.

L'Enquéte aupres des peuples autochtones de 2006
révéle qu'environ 57 % des femmes métisses agées
de 50 a 69 ans avaient subi une mammographie au
cours des deux derniéres années, par comparaison
a 73 % des femmes non autochtones en 2008.
Environ 39 % des femmes métisses de ce groupe
d’age n‘avaient jamais subi une mammographie ou

Figure 6 : Derniére mammographie selon les
déclarations des femmes métisses
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de 2006)

en avaient subi une plus de deux ans avant la tenue
de I'enquéte de 2006. Les femmes métisses et non
autochtones ayant un médecin régulier étaient plus
susceptibles d’avoir subi une mammographie au
cours des deux années qui ont précédé I'enquéte.
Les femmes métisses ayant un médecin régulier
étaient deux fois plus susceptibles que celles sans
médecin régulier d’avoir subi une mammographie
au cours des deux années précédentes®.

Les tendances en matiéere de participation a la
mammographie différent selon la région. Par
exemple, une étude menée en 2010 au Manitoba
a révélé que le taux de mammographie chez les
femmes métisses atteignait 60 %, par comparaison
a 62 % pour I'ensemble des autres femmes du
Manitoba®. En Ontario, le taux de mammographie
chez les femmes métisses agées de 50 a 69 ans
était d’environ 90 %, soit le méme taux que celui
de I'ensemble des autres femmes de I'Ontario.
Toutefois, seulement 60 % ont déclaré avoir subi
une mammographie dans l'intervalle recommandé
de deux ans, par comparaison a 73 % chez les
femmes de la population générale'®,

Dépistage du cancer du col de l'utérus
Le cancer du col de l'utérus est I'un des cancers

les plus faciles a prévenir. Le test de Papanicolaou
(test Pap) sert au dépistage chez les femmes depuis

Figure 7 : Dernier test Pap selon les déclarations des
femmes métisses
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les 50 derniéres années et, selon les estimations,

il permet de réduire les déces liés aux cancers de

ce type de jusqu’a 99 %''. On recommande aux
femmes sexuellement actives de subir ce test chaque
année ou tous les trois ans, selon les résultats du test
précédent'®. L'acces au dépistage du cancer du col
de l'utérus dépend de la disponibilité des prestataires
de soins de santé a I'échelle locale, y compris des
infirmieres ou infirmiéres praticiennes formées pour
effectuer les tests Pap'®.

LEnquéte auprés des peuples autochtones de 2006
révele que 67 % des femmes métisses agées de 18
a 69 ans avaient subi un test Pap au cours des deux
années précédant I'enquéte tandis que 28 % ont
déclaré n’avoir jamais subi de test Pap ou avoir subi
ce test deux ans et plus avant I'enquéte. Chez les
femmes métisses ayant déclaré avoir un médecin
régulier, 72 % avaient subi un test Pap dans les
délais prescrits, par comparaison a 51 % des femmes
métisses ayant déclaré ne pas avoir de médecin
régulier’™,

A l'échelle régionale, les taux de dépistage du
cancer du col de l'utérus varient. Dans le cadre
d’une enquéte sur la santé menée en Saskatchewan
en 2010, 91 % des femmes métisses ont déclaré
avoir déja subi un test Pap, et 78 % avaient subi
ce test au cours des deux années précédentes'®.
Les femmes métisses du Manitoba affichent un
taux de dépistage du cancer du col de l'utérus de
69 %, ce qui est supérieur au taux de 67 % relevé
pour I'ensemble des autres femmes du Manitoba.
En Ontario, la proportion de femmes métisses
agées de 18 ans et plus ayant subi un dépistage
au cours des cing années précédentes ne différait
pas considérablement de celle de la population
générale’s,

Plusieurs provinces et territoires sont a mettre en
ceuvre des initiatives visant a améliorer le taux de
dépistage du cancer du col de l'utérus parmi les
populations mal desservies, y compris les collectivités
autochtones. En Ontario, par exemple, le projet
visant les personnes qui participent insuffisamment
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ou ne participent pas au dépistage a pour objet de
mobiliser les groupes dont le taux de participation
est faible, y compris les populations autochtones'”.
Dans le cadre de leurs programmes de dépistage du
cancer, les Services de santé de I'Alberta ont élaboré
des documents d’information sur le dépistage du
cancer a l'intention des populations autochtones

et, en 2007-2008, ont versé des subventions aux
collectivités métisses en vue de la promotion du
dépistage’®.,

Dépistage du cancer colorectal

Quatre vingt dix pour cent (90 %) des cancers
colorectaux peuvent étre évités s'ils sont détectés
tot'®. Les premiers tests de dépistage pour ce
type de cancer comprennent la recherche de
sang occulte dans les selles (RSOS), la recherche
de sang occulte dans les selles au gaiac (RSOSG)
ou le test immunochimique fécal (TIF). Le Groupe
d'étude canadien sur les soins de santé préventifs
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recommande aux hommes et aux femmes

de plus de 50 ans de faire l'objet d’'une RSOS
chaque année ou tous les deux ans. Toutefois, ces
lignes directrices sont en cours de révision. Les
programmes organisés de dépistage du cancer
colorectal sont relativement nouveaux au Canada.
Depuis le début de 2012, de tels programmes
sont mis en place dans I'ensemble du pays : dix
provinces et un territoire ont annoncé ou ont des
programmes organisés de dépistage du cancer
colorectal ou des programmes pilotes en cours'°.

A I'heure actuelle, 50 % des Canadiens
appartenant a ce groupe d’age déclarent avoir
subi un test de dépistage'". Il n'y a pas de données
disponibles sur les taux de participation des Métis
au dépistage du cancer colorectal.

Autres formes de dépistage

[l n'existe pas de programme organisé de
dépistage pour la plupart des cancers, et pour
certains cancers, notamment le cancer du poumon
et des ovaires, aucun test fiable ne permet la
détection précoce''. Le dépistage régulier de
quelques cancers, dont le cancer de la prostate,
n'est pas recommandé en raison des risques
associés a la procédure. Toutefois, les personnes
ayant des antécédents familiaux de cancer de la
prostate ou d'autres cancers, ou qui éprouvent des
préoccupations au sujet des lignes directrices sur
le dépistage, devraient consulter un professionnel
de la santé. Le dépistage du cancer de la prostate
se fait habituellement par un toucher rectal ou

par un test de dépistage de l'antigéne prostatique
spécifique (APS)"3.

L'Enquéte auprées des peuples autochtones de
2006 révele que 27 % des hommes métis agés de
40 a 49 ans ont subi un test de dépistage de I'APS
au cours des cing années précédant I'enquéte,
tandis que 65 % d’entre eux n‘ont jamais subi de
test de dépistage de I'APS ou en avaient subi un
cing ans et plus avant la tenue de I'enquéte. Les
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hommes métis agés de 40 a 49 ans ayant déclaré
avoir un médecin régulier étaient plus de trois fois
plus susceptibles que ceux sans médecin régulier
d’avoir subi un test de dépistage de I’APS au cours
des cinq années ayant précédé lI'enquéte’“.

D’aprés une enquéte sur la santé effectuée en
Saskatchewan en 2010, 48 % des hommes métis
ont indiqué avoir subi un examen de la prostate,
tandis que 56 % de ces répondants ont dit avoir
subi cet examen de facon réguliere’>.

Défis liés au dépistage

Dans lI'ensemble, il appert que les taux de
participation au dépistage du cancer chez les Métis
sont similaires a ceux de la population générale.
Toutefois, ces taux sont généralement inférieurs
aux cibles nationales des programmes organisés
de dépistage et ils varient considérablement selon
la région.

Il'y a de nombreuses raisons pour lesquelles les
Métis ne participent pas aux programmes de
dépistage. Ces raisons peuvent varier a la grandeur
du pays, mais certains themes généraux ressortent.
Les obstacles a I'accés aux services de dépistage
du cancer comprennent les craintes et les
croyances personnelles, I'isolement géographique,
des facteurs économiques, et les capacités du
systeme de santé''® "7,

Craintes et croyances personnelles

L'expérience antérieure avec le systéme de santé

a un effet durable sur la décision de participer

aux programmes de dépistage. Les mauvaises
expériences de nombreux Métis avec le cancer
peuvent engendrer la croyance qu’un diagnostic
de cancer est synonyme de condamnation a mort.
Pour certains, plutot que de les motiver a chercher
de l'aide plus t6t, la crainte du cancer les dissuade
de s'engager dans une démarche préventive,
comme le dépistage''®.



Rapport de référence sur la lutte contre le cancer chez les Métis au Canada

Beaucoup de Métis dans la cinquantaine et la examens de dépistage. En particulier, en raison
soixantaine qui font partie de la tranche d’age de leurs expériences dans les pensionnats, les
recommandée pour le dépistage ont vécu de la personnes agées hésitent a subir des procédures
violence sexuelle, physique et psychologique de dépistage et a interagir avec des prestataires
pendant leur enfance et ne font plus confiance de soins qu'elles ne connaissent pas et en qui elles
aux professionnels de la santé qui effectuent les n‘ont pas confiance’"’.
a N
Perspective centrée sur la personne
Ma fille Melinda

Par Fred Shore, Métis, soignant

Ce qui est arrivé a vraiment été une grosse surprise. Essentiellement, notre fille ainée ne se sentait pas
bien durant I'été, en juillet et en ao(t, et ressentait des symptomes qui ressemblaient simplement a
ceux d'une grippe. Et elle était vraiment fatiguée.

Elle était également sur le point de devenir directrice adjointe dans un grand magasin dans la ville oU
nous habitons. Elle croyait que ses symptomes étaient causés par le stress lié a cette situation et a tout
le reste. Mais bon, elle a commencé a occuper ce nouveau poste.

Toutefois, elle se rendait au travail et s'assoyait a son bureau et se rendait compte qu’elle n'arrivait
pas a se lever pour accomplir ses taches, elle n'avait tout simplement plus d’énergie, et ne se sentait
vraiment pas bien. Alors sa mére et moi avons commencé a insister un peu pour qu’elle consulte un
médecin au sujet de son état. Elle a donc fini par le faire.

Le chirurgien I'a hospitalisée le jour méme et non seulement I'a t il hospitalisée, il lui a fait administrer
de la morphine dans I'heure qui a suivi.

Elle a requ un diagnostic de cancer du c6lon de stade 4. Elle avait trois grosses tumeurs et toutes ces
tumeurs avaient produit des métastases qui s'étaient propagées partout... au foie et partout ailleurs,
alors... cela est arrivé le 25 septembre et elle est décédée le 12 novembre.

Ce fut difficile. Comme parent, voir mourir son enfant n’est pas une partie de plaisir. Nous ne pouvions
rien faire. La seule chose que nous pouvions faire était d'assurer son confort dans la mesure du possible
et, vous comprenez, il nous fallait juste endurer la situation dans I'ensemble.

Nous étions entourés de nombreux amis... et ils sont restés le plus longtemps possible. Et ils étaient en
fait présents lorsque Melinda est décédée.

Nous n‘avons pas eu le temps d'étre en colere, tout cela s'est passé si vite. La réalité est qu'un jour, elle
est morte et c'était tout. Elle est décédée le 12 novembre. Le 11 novembre est le jour de I'anniversaire
de naissance de mon épouse. Nous avons toujours dit que Melinda avait attendu aprés minuit pour
mourir. Connaissant Melinda, nous pensons que c’est probablement ce qu'elle a fait'*.
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Des relations de confiance et des contextes
culturellement sécuritaires pourraient inciter les
Métis a participer aux programmes de dépistage et
contribuer a des expériences plus positives.

« Les professionnels de la santé
sont fantastiques, mais ils sont tres
habitués a faire face au cancer tous
les jours. lis doivent ralentir lorsqurils
interagissent avec les patients parce
que la situation est éprouvante et
effrayante *' . »

De nombreux organismes de soins de santé ont
cerné le besoin de créer des environnements de
soutien pour les professionnels de la santé qui
travaillent auprés des membres des Premiéres
nations, des Inuits et des Métis, en leur offrant une
formation sur les compétences culturelles et des
ressources adaptées a la culture. Par exemple, en
2001, la Société des obstétriciens et gynécologues
du Canada a établi des lignes directrices

destinées aux personnes qui travaillent aupres

des Autochtones'?, et en 2009, I'Association des
médecins autochtones du Canada et I’Association
des facultés de médecine du Canada ont uni leurs
efforts pour élaborer deux cadres de formation
médicale permanente et postdoctorale sur la santé
des Premiéres nations, des Inuits et des Métis'?.
Afin de combler les besoins des professionnels

de la santé ceuvrant dans les collectivités, Saint
Elizabeth, un organisme de soins de santé, offre les
cours @YourSide Colleague' qui visent a assurer
le perfectionnement professionnel du personnel
infirmier et des professionnels de la santé travaillant
aupres des patients, des collectivités et des
organismes des Premiéres nations, inuits et métis.

Facteurs économiques et sociaux

Pour certains Métis, I'acces au dépistage du
cancer est limité par des facteurs économiques,
plus particulierement en ce qui a trait aux frais
de transport. Selon le recensement de 2006, le
revenu moyen en 2005 des Métis de 15 ans et
plus atteignait environ 80 % du revenu moyen de
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I'ensemble de la population du Canada. Vingt et un
pour cent (21 %) de I'ensemble des Métis vivaient
sous le seuil de faible revenu calculé par Statistique
Canada, comparativement a 15 % pour ce qui est

de I'ensemble de la population du Canada'®. Les
programmes d'aide aux employés, les régimes
publics d’assurance santé et les organismes sans but
lucratif disposent habituellement de peu de fonds

a consacrer aux déplacements liés a la prévention,
imposant ainsi aux particuliers le fardeau financier
des déplacements liés au dépistage'®. En plus des
colits, le temps nécessaire aux déplacements peut
constituer un obstacle pour certains Métis. Leur
désir de se prévaloir des services de dépistage peut
étre éclipsé par les responsabilités communautaires,
notamment en ce qui a trait aux activités principales
de soins aux enfants, ou par I'impossibilité de
s'absenter du travail. Les priorités quotidiennes
peuvent prendre le pas sur 'obtention de services
de prévention, y compris le dépistage, en particulier
pour les personnes qui doivent parcourir de grandes
distances.

« Les frais de stationnement
qu’il fallait assumer étaient trop
coliteux et avaient Peffet d’'une
gifle au visage compte tenu

de I’épreuve que nous devions
traverser V. »

Capacités du systéme de santé

La pénurie de prestataires de soins de santé et les
taux élevés de roulement de personnel a I'échelle du
Canada posent un défi aux Métis qui veulent avoir
acces au dépistage du cancer. Dans les provinces
ou les médecins sont les responsables des services
de dépistage pour certains cancers, notamment le
cancer de la prostate et colorectal, les pénuries de
personnel sont encore plus problématiques. Les
médecins peuvent étre submergés par les besoins
immédiats des patients et manquer de temps pour
promouvoir ou effectuer des tests de dépistage du
cancer'?®, De plus en plus, le personnel infirmier
recoit la formation requise pour fournir certains
services de dépistage comme les tests Pap.
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PROFIL D'UNE PRATIQUE PROMETTEUSE : SERVICE MOBILE DE DEPISTAGE DU
CANCER DU SEIN

Des stratégies d’approche sont en place partout au pays en vue d'accroitre la participation des
populations éloignées et rurales, notamment les Métis, aux programmes de dépistage. Des
installations de dépistage mobiles et régionales existent maintenant dans la plupart des provinces
et territoires pour remédier aux problémes d'acces, en particulier chez les populations éloignées.

Le service mobile de dépistage du cancer du sein en particulier est un programme d’approche qui
a démontré des effets positifs'?. Dans la plupart des provinces et des territoires, des cliniques
mobiles de dépistage du cancer du sein se rendent régulierement dans les collectivités éloignées,
soit de deux fois par année a une fois tous les deux ans'*. En outre, le Québec dispose d'un
avion qui transporte le matériel pour les mammographies et les techniciens dans les collectivités
au nord de la province. Les femmes du Yukon peuvent se rendre a Whitehorse ou a une unité
mobile fournie par la BC Cancer Agency a des fins de dépistage. Les Territoires du Nord Ouest
nutilisent pas d’unités mobiles, mais des installations de dépistage sont accessibles en région. II
n'y a pas d'installations pour la mammographie au Nunavut et généralement, les femmes doivent
sortir des Territoires pour le dépistage’>!.

Le programme mobile de dépistage du cancer du sein du Nord Ouest de I'Ontario, une initiative
d’Action Cancer Ontario, a comme mission de fournir des services de dépistage du cancer du
sein de qualité supérieure aux femmes admissibles agées de 50 a 74 ans qui vivent dans les
collectivités rurales et éloignées. L'unité mobile se rend dans plus de 55 endroits et visite plus
de 30 collectivités. Elle est ouverte le soir et les fins de semaine pour s'adapter a leur emploi du
temps et étre plus accessible!*2,

Le programme BreastCheck de CancerCare Manitoba (CCMB) offre un service mobile de dépistage
du cancer du sein au Manitoba a plus de 90 endroits pour augmenter le taux de participation

au dépistage dans I'ensemble de la province!®. De 1991 a 1999, le taux de participation a la
mammographie chez les femmes vivant dans les régions rurales du Manitoba a augmenté,
passant d’environ 13 % a pres de 53 %",

Diagnostiquer le cancer Le respect de la culture est un facteur important
lorsqu'on donne un diagnostic de cancer, car

La plupart des registres du cancer ne mentionnent certains Métis ont des croyances distinctes lorsqu'il

pas l'ethnicité des patients. Par conséquent, nousne  gagit de parler de maladies. Certains croient que

disposons pas d'information sur les diagnostics de parler directement du cancer avance le moment de

cancer chez les Métis. Quelques administrations ont
travaillé a combler cette lacune au moyen d'études
régionales. Par exemple, au Manitoba, une étude
fondée sur le couplage de données n’a fait ressortir

la mort, ce qui suscite la crainte et la douleur. Par
conséquent, les processus de communication plus
indirects sont préférables. En outre, pour la plupart

aucune différence quant au stade du cancer au des Métis, la santé consiste a parvenir a un équilibre
moment du diagnostic entre les Métis et les autres et au bien étre dans tous les domaines de la vie
Manitobains'?>. humaine'®, Toutefois, de nombreux professionnels
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de la santé ont tendance a se concentrer sur le
diagnostic physique et le traitement, souvent au
détriment des aspects émotionnels du cancer.

Les problémes du systéeme de santé ont également
des conséquences sur les diagnostics de cancer.

Les personnes qui ont accés a un programme de
dépistage et dont les résultats sont anormaux sont
orientées par leur prestataire de services de santé
vers un spécialiste pour subir d'autres tests de
diagnostic. La coordination et la communication
entre les patients, les médecins de famille et les
spécialistes peuvent étre problématiques pour les
personnes qui nont pas de prestataire régulier de
services de santé ou qui n'ont pas accés directement
aux services de dépistage sans la participation de
leur prestataire régulier. Les pénuries du systeme de
santé impliquent que les intervenants de premiere
ligne se concentrent généralement sur les soins

aux malades en phase aigle. Ainsi, il est possible
que certains symptomes des personnes qui ne
peuvent accéder au dépistage ne soient pas traités
pendant de longues périodes, ce qui peut retarder
le diagnostic. Améliorer la compétence culturelle
des prestataires de soins de santé peut aider a
faire en sorte que les diagnostics de cancer soient
culturellement adaptés aux croyances des Métis.

« Il y a de nombreuses périodes
d’attente; cela occasionne des
tourments et crée une anxiété '7'. »

Les participants a la séance de groupe de discussion
organisée par l'organisme Métis Nation British
Columbia et la BC Cancer Agency sont d'avis que
personne ne devrait étre seul au moment de recevoir
un diagnostic'®,

-
Réception d’un diagnostic

[TRADUCTION]

Extrait d’une conversation avec la Dre Ester Tailfeathers

Je crois qu'il est trés important que le patient soit accompagné d'un membre de sa famille lorsqu‘on
lui parle. J'ai appris a demander au patient d’inviter le plus grand nombre possible de membres de
sa famille faisant partie de I'équipe soignante a I'accompagner dans la salle d’examen pour passer en
revue le processus en entier et en discuter, pour expliquer |'affection du patient, la prochaine étape,
ainsi que les choses auxquelles il doit s'attendre au cours des deux ou trois prochains mois.

Je crois qu'il est vraiment important de tenir les discussions de ce genre avec la famille et non
uniqguement avec le patient, car il arrive souvent que le patient oublie la plupart des informations que je
lui ai données, une fois qu'il quitte la salle d’examen, s'il était seul. Etant donné qu'il est en état de choc,
il se peut qu'il ne retienne que deux ou trois mots et ne saisisse rien d'autre parce qu'il a peur.

Il est vraiment utile pour le patient d'étre accompagné de sa famille parce qu'il se sent soutenu par
celle ci. Cela est également trés utile pour la famille parce quelle doit savoir a quoi s'attendre. C’est
donc un aspect important de la prestation de soins liés au cancer pour les patients autochtones et je
crois, pour la plupart des patients des régions rurales'”.
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4.2 Vivre avec le cancer : le traitement

Les choix de traitement du cancer sont variés,

selon le type et le stade du cancer et en fonction

des facteurs personnels uniques a chaque patient,
comme son état de santé avant le diagnostic et

ses antécédents médicaux familiaux. Le traitement
pour aider a vaincre le cancer, prolonger la vie ou en
améliorer la qualité peut comprendre la chirurgie, les
meédicaments anticancéreux, la chimiothérapie et la
radiothérapie. Le traitement peut viser a éliminer le
cancer, prolonger la vie ou en améliorer la qualité.

La complexité du systeme de soins liés au cancer

et des choix de traitement peut soulever des
difficultés pour certains Canadiens qui vivent avec
le cancer. Chez les Métis, de nombreux facteurs,
notamment l'isolement géographique, les entraves
a la communication et la faible disponibilité des
soins culturellement appropriés contribuent a leurs
frustrations tout au long du traitement du cancer'®,

Recevoir un diagnostic de cancer peut étre
effrayant et le processus de traitement peut

porter a confusion si le patient ne dispose pas de
I'information pertinente et appropriée. Assurer un
soutien émotionnel et informationnel aux patients
métis tout au long de leur expérience globale

du cancer pourrait contribuer a améliorer celle ci
lorsqu'ils interagissent avec le systéme de soins liés
au cancer.

Information sur le traitement

« Trois femmes que je connais
ont recu un diagnostic de
cancer et ont refusé de prendre
les médicaments prescrits

par la suite parce qu’elles ne
comprenaient pas. Elles ont
pris Pordonnance rédigée par
le médecin, mais elles ne PPont
jamais fait exécuter . »
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La communication efficace entre le médecin et

le patient prend toute son importance dans les
soins liés au cancer. Une mauvaise communication
peut donner lieu a des sentiments d’anxiété et de
confusion et le patient peut subir les procédures
sans avoir donné son consentement en pleine
connaissance’?, La confiance joue également

un réle important dans la communication entre
les médecins et les Métis pendant le traitement
du cancer. La rétroaction qualitative indique

que quelques Métis ne se sentent pas a 'aise de
poser des questions sur leurs choix de traitement
en raison d'un manque de confiance dans leurs
relations avec les prestataires de soins. Les
expériences antérieures négatives avec le systeme
de santé, la méfiance générale envers la médecine
occidentale et les problemes de compétence
culturelle peuvent empécher les Métis d'interagir
efficacement avec leurs prestataires de soins.

Des régions de partout au Canada ont élaboré
des ressources visant a améliorer l'efficacité de la
communication pendant les consultations pour
le traitement. (Se reporter a I'épilogue pour des
exemples de ces ressources).

Guérison traditionnelle et soins culturellement
adaptés

Alors que le modele médical occidental a tendance a
miser sur l'absence de maladie, pour bien des Métis,
la compréhension de la santé et du bien étre tient
compte de I'équilibre holistique de l'esprit, du corps et
de I'ame, et englobe les dimensions de la personne,
de la famille et de la collectivité, ainsi que les étapes
du cycle de vie de la personne™:,

D'apres I'Enquéte aupres des peuples autochtones
de 2006, 32 % des adultes métis ont déclaré avoir
acces a des médicaments et des méthodes de
guérison et de mieux étre traditionnels dans la
ville, le village ou la collectivité dans laquelle ils
demeurent présentement. Les Métis vivant en
milieu urbain étaient plus susceptibles que ceux

39



Rapport de référence sur la lutte contre le cancer chez les Métis au Canada

demeurant en milieu rural de déclarer que des Une enquéte de la Métis Nation British Columbia
médicaments et des méthodes de guérison et de révele que la nécessité de disposer de modes de
mieux étre traditionnels étaient offerts dans leur guérison traditionnels de rechange fait partie des
milieu. Lenquéte n'a pas fait état du pourcentage principales préoccupations de la population en
des Métis qui ont recours aux méthodes de guérison  matiére de santé'*. Dans le cadre d’une étude
traditionnelles'. sur la population métisse vivant en milieu urbain

a Ottawa, 56 % des répondants ont dit utiliser la
« La spiritualité est cruciale médecine traditionnelle™. De plus, une enquéte
a ce moment... Les services sur la santé menée récemment par la Métis Nation-
de shamans ou de guérisseurs Saskatchewan'® indique qu’un répondant sur cing,
devraient étre accessibles pour ou 19,2 %, a recours a des services de guérison

favoriser un sentiment de sécurité traditionnels.
culturelle'. »

PROFIL D'UNE PRATIQUE PROMETTEUSE : LA STRATEGIE DE SANTE ET DE BIEN ETRE
DE LA METIS NATION-SASKATCHEWAN

A I’été 2012, le ministére de la Santé de la Métis Nation-Saskatchewan a lancé sa nouvelle
stratégie de santé et de bien étre. Cette stratégie s'articule autour de I'expression michif miyo
ayawin, qui capture le concept métis holistique d’une vie saine ou en bonne santé.

Miyo ayawin :

« Le fait de réfléchir a la santé selon ce point de vue nous encourage a tenir compte de facteurs
tels que la vision du monde, la culture, la langue, l'identité, I'histoire et I'expérience... Le savoir,

les connaissances en santé et les méthodes de guérison traditionnels des Métis sont essentiels a
notre bien étre et sont intrinsequement liés, par I'intermédiaire de notre langue et de nos pratiques
traditionnelles, aux relations que nous entretenons avec la terre. Le savoir traditionnel des Métis
s'inscrit dans la langue michif, dans nos enseignements culturels et dans les récits et I'histoire de
nos collectivités. »
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Orientation dans le systeme

L'acces en temps opportun au soutien informationnel
et émotionnel pendant le traitement est crucial pour
aider les patients a sorienter dans le systeme de soins
liés au cancer''. Toutefois, la rétroaction qualitative
révele que les Métis n'ont pas toujours acceés a un
soutien culturellement adapté, ce qui peut créer des

| difficultés lorsqu'ils recoivent des soins'2,

Pour de nombreux patients métis, la guérison et le
traitement sont associés a l'interdépendance avec la
famille et la collectivité. Par conséquent, pour ceux
| qui vivent dans les collectivités rurales et éloignées,

Parmi les outils et les ressources adaptés a la culture mis au point par le ministére de la Santé
de la Métis Nation-Saskatchewan, mentionnons le modeéle de charrette de la riviere Rouge
représentant la santé et le mieux étre des Métis.

La charrette de la riviere Rouge : un modéle représentant la santé et le mieux étre des
Métis

La charrette de la riviere Rouge est un symbole culturel que les Métis reconnaissent!®. La Métis
Nation-Saskatchewan utilise la charrette de la riviere Rouge pour modéliser la santé et le mieux
étre des Métis, et inspirer la participation, le dialogue et la vision communautaires.

La roue, avec son moyeu central, ses rayons et sa jante, démontre I'interdépendance des visions
que les Métis ont de la santé et du bien étre. Dans ce modele, la culture, la langue, les valeurs et
le savoir traditionnel des Métis se situent dans le moyeu de la roue, qui assure la solidité de la roue
et la retient.

Les rayons irradient a partir du centre et sont de méme longueur, représentant I'équilibre et
I'égalité dans les domaines d'action prioritaire en matiére de santé. Lorsque les collectivités vivent
des situations de stress ou font face a des défis, les rayons se brisent et doivent étre réparés. Il
incombe a la collectivité de déterminer ce qui est brisé, de trouver des solutions et de prendre
des mesures pour réparer les rayons, rétablir I'équilibre de la roue de la charrette et celui de la
collectivité.

La jante maintient les rayons en place et assure la solidité de la roue en plus de la soutenir. Dans
ce modele, la jante représente les personnes, les collectivités, les partenaires et les intervenants
qui unissent leurs efforts pour atteindre des buts et des objectifs communs consistant a améliorer
la santé des Métis'.
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qui doivent parcourir de grandes distances pour
soigner leur cancer, il est tres difficile de quitter le
réseau de soutien de la famille et de la collectivité
pour faire face seuls au cancer '*3, La crainte de
laisser la collectivité, les longs séjours dans des villes
inconnues pendant le traitement et le sentiment
d’isolement pendant I'hospitalisation ou les séjours
dans les centres spécialisés en oncologie peuvent
compliquer la capacité de certains Métis a s'orienter
dans le systeme de soins liés au cancer.

« Nous avons besoin d’un
intervenant autochtone rattache
a notre collectivité, qui nous
connait et qui connait le systeme

afin de nous aider a Putiliser. »
Dans certaines régions, les hopitaux et les centres
anticancéreux ont embauché des intervenants
pivots auprés des patients autochtones pour aider
les patients et leurs familles a s'orienter dans le
systeme de soins liés au cancer en vue de leur
permettre de recevoir des soins de qualité adaptés a
la culture.

Les exemples ci dessous traitent d’intervenants
pivots ceuvrant auprés « des Autochtones » ou «
des Premieéres nations, des Inuits et des Métis ».
Dans la pratique, il n'y a toujours pas d’intervenants
pivots chargés de travailler expressément aupres
des patients métis, bien que dans certains cas, les
Métis participent a I'établissement de ces roles.

Le concept des intervenants pivots chargés de
desservir les populations autochtones est nouveau
et aucune étude faisant état de l'efficacité de ceux
ci n'a été publiée a ce jour. La rétroaction qualitative
des patients membres des Premiéres nations et
inuits indique que les intervenants pivots jouent
un role crucial et apprécié, en particulier en ce qui
concerne les patients des collectivités éloignées et
isolées™> ¢, || n'existe toujours pas d'information
similaire quant a I'expérience des patients métis,
mais cette approche peut présenter une occasion
d’améliorer le bien étre des Métis.

Plusieurs programmes de la région sanitaire de
Regina Qu'Appelle en Saskatchewan sont adaptés
aux besoins des Premiéres nations et des Métis.

Il s'agit notamment de ceux du Bureau de santé
Eagle Moon, du Native Counseling Services, du Al
Ritchie Health Action Centre, et du Centre de santé
communautaire Four Directions'’. A Saskatoon,

le service de santé des Premiéres nations et des
Métis offre les services de personnel de santé
possédant des compétences cliniques et culturelles
aux patients et aux familles conformément aux
directives du First Nations and Métis Health
Council'8,

Les Services de santé de I'Alberta offrent un
programme de santé destiné aux Autochtones a
I'échelle de la province, en collaboration avec des
personnes et des organismes autochtones afin

de fournir des services de santé de haute qualité,
accessibles et adaptés a la culture. Le programme
comprend les services de personnel autochtone,

a savoir des agents de liaison hospitaliers, des
coordonnateurs de soins, et des auxiliaires culturels,
chargés de soutenir les patients autochtones et
leurs familles tout au long de I'hospitalisation, et de
les aider a se prévaloir des services et programmes
de santé offerts dans leurs collectivités de
résidence’™*

Les participants aux séances de groupe de
discussion des établissements métis ont signalé la
nécessité de la prestation d’un soutien aux patients
tout au long de leur expérience globale du cancer
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par un intervenant pivot ou un agent de liaison ressorti que le coordonnateur aupres des patients
connaissant les collectivités métisses et leur culture.  autochtones aidait les patients métis et leurs familles a :
Les participants ont souligné la valeur des relations - remplir les évaluations des symptomes de
établies entre les collectivités des établissements et cancer;

le personnel du programme de santé autochtone . avoir accés aux programmes de soutien

H A ! 160
des Services de santé de I'Alberta’®. psychosocial:

+ obtenir des médicaments sur ordonnance ou
d’autres services de santé non assurés qui ne
sont pas couverts par la province ou I'hopital;

Dans le cadre d’entrevues menées aupres
d’'informateurs clés par la Nation métisse de I'Ontario
au cours du projet intitulé In their Voices, il est

PROFIL D'UNE PRATIQUE PROMETTEUSE : ORIENTATION DES PATIENTS
AUTOCHTONES

Les intervenants pivots aupres des patients autochtones touchent directement le coté humain

du cancer en interagissant avec les patients vulnérables et leurs familles pour les aider et agir en
leur nom dans un systeme de soins de santé complexe qui porte a confusion'¢!. Les intervenants
pivots aident a rapprocher les soins occidentaux et traditionnels en assurant la liaison entre

le systeme de soins liés au cancer et les collectivités autochtones. Les intervenants pivots
s'emploient également a favoriser I'acces des patients aux services communautaires qui assurent
une plus grande continuité des soins et I'utilisation efficace des ressources.

L'orientation des patients autochtones est une pratique prometteuse pour améliorer l'acces

des Métis aux soins culturellement adaptés et la coordination du traitement. Les projets
d’intervenants pivots aupres des patients autochtones dans différentes provinces canadiennes
visent a assurer une meilleure expérience pour les Métis dans le systeme de soins liés au cancer.

En Ontario, le recours a des intervenants pivots auprés des patients autochtones au Centre
de cancérologie Juravinski a été reconnu comme une pratique exemplaire'®?, Le Centre de
cancérologie Juravinski dessert plus de 1,4 million de résidents de Hamilton, Niagara et des
environs, ce qui comprend pres de 40 000 Autochtones. Le réle d’intervenant pivot aupres
des patients autochtones est devenu un poste permanent a temps plein a Juravinski en 2009,
grace au financement du réseau local d’intégration des services de santé de Hamilton Niagara
Haldimand Brant!®3. L'intervenant pivot aupres des patients autochtones aide les patients tout
au long de I'expérience globale du cancer et a cette fin, il fournit un soutien et des services
d‘aiguillage aux fins de guérison mentale, physique, émotionnelle et spirituelle!®4,

Lintervenant pivot est un membre du personnel du Programme de soins de soutien et de soins
palliatifs au Centre de cancérologie Juravinski. Les patients et les familles qui disent avoir des
ancétres autochtones ou qui appartiennent a une famille autochtone ou qui ont des besoins
culturels autochtones ont droit aux services d’orientation. Le programme d’intervenants pivots a
réussi a aider les patients et leurs familles a comprendre a quoi ils devraient s’attendre dans les
divers aspects de |'expérience globale du cancer.
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+ interjeter appel pour avoir accés a des
services et des prestations de santé;

- faciliter le retour du patient a la maison, en
veillant a ce qu'il dispose du soutien requis;

« orienter les patients a partir de l'aiguillage
jusqu’a la sortie de I'hopital;

« trouver les services psychosociaux,
hospitaliers et de bibliothéque;

« exprimer leurs besoins et leurs
préoccupations;

« obtenir une orientation spirituelle sur
demande;

« accroitre la sensibilisation des patients métis
et de leurs familles aux soins liés au cancer
qui sont disponibles’>.

Action Cancer Ontario a embauché des
Autochtones a titre d'intervenants pivots et

de responsables régionaux de la lutte contre

le cancer dans les régions de la province qui
comptent d'importantes populations des Premiéres
nations, inuites et métisses. D’ici 2015, le nombre
d’intervenants pivots augmentera, et passera de
cing a neuf dans les 14 régions délimitées pour le
traitement du cancer dans la province'®.

4.3 Soins communautaires et a domicile

Les soins communautaires et a domicile sont les
services relatifs a la santé qui permettent aux
personnes handicapées, atteintes d’'une maladie
chronique ou aigué et aux ainés, de recevoir les

soins nécessaires dans leur collectivité de résidence.

L'accés a ce type de soins peut aider les patients
cancéreux qui reviennent a la maison apres avoir
recu un traitement dans un établissement de soins
liés au cancer.

D'ordinaire, un gestionnaire de cas rencontre le
patient et le soignant principal du patient pendant
gue ce dernier est hospitalisé, afin de déterminer
les soins a domicile nécessaires et d’établir un plan
de suivi. En raison de la pénurie de services de soins
de santé dans les collectivités rurales et éloignées,
cependant, il se peut que les plans de congé ne
soient pas mis en ceuvre comme prévu.

Les défis qui se posent ont notamment trait a

la communication et a la coordination entre les
prestataires de soins en milieu communautaire et
les établissements de soins liés au cancer'®’. Plus
particulierement dans les collectivités rurales et
éloignées, il se peut que le personnel de santé
local ne soit pas informé des besoins de soins des
patients, et que les spécialistes du cancer et le
personnel hospitalier ne soient pas au courant des
lacunes a ce chapitre.

Dans les cas ou il existe une pénurie de
prestataires de soins de santé, les patients nont
pas nécessairement de réponses a leurs questions
sur les soins de suivi et les effets secondaires

du traitement du cancer, et les entraves a la
communication peuvent rendre difficile la
consultation des spécialistes du cancer.

Les Métis et les prestataires de soins liés au cancer
ont relevé la nécessité de soutenir les patients
cancéreux lorsqu'ils rentrent a la maison a la suite
d’un traitement contre le cancer.

« Lorsqu’on recoit le diagnostic
initial, tout le monde vient nous
voir. Ensuite, lorsqu’on suit le
traitement, plus personne n’est
la. Méme lorsque le traitement
est terminé, 'expérience se
poursuit, mais il arrive souvent
qu’on se retrouve seul, sans
soutien une fois de retour a la
maison’. »




PROFIL D'UNE PRATIQUE
PROMETTEUSE : LA PLANIFICATION
DU CONGE DE L'HOPITAL

La planification du congé de I'hopital

est un processus dans lequel on décide
ce dont un patient a besoin pour une
transition harmonieuse d'un niveau de
soins a un autre. Cette discussion inclut
souvent I'état physique du patient, les
détails sur les types de soins requis,
I'information sur les médicaments et
I'alimentation, et les orientations possibles
vers d'autres services. La planification
efficace du congé pourrait réduire la
probabilité de réadmission a I'hopital,
faciliter le rétablissement et bien préparer
les membres de la famille et les soignants
locaux a soutenir le patient a la prochaine
étape de son expérience globale du
cancer?es,

Les hopitaux du Canada ont embauché des
planificateurs de congés pour faciliter la
transition des patients qui ne sont plus sous
les soins de I'hdpital. En Nouvelle Ecosse,
le programme de planification des congés
et d’admission aux soins a domicile du

Cap Breton a été reconnu comme pratique
prometteuse pour soutenir les patients des
Premiéres nations qui ont recu leur congé
et retournent dans les collectivités des
réserves'®. Ce programme a été lancé en
2002 comme projet pilote dans le district
sanitaire du Cap Breton et depuis, c’est une
pratique courante. On envisage également
de I'élargir a toute la province.

Un modéle clairement défini comme celui ci
peut étre avantageux pour les Métis vivant
dans les collectivités rurales et du Nord ou

I'acces aux soins est plus difficile.
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Soins palliatifs

Les soins palliatifs constituent un type particulier
de soins de santé prodigués aux patients atteints
d’un cancer potentiellement mortel. lls sont axés
sur la gestion de la douleur et des symptémes et
comprennent d’autres services non médicaux afin
de répondre aux besoins émotionnels, spirituels et
culturels du patient et de sa famille'".

La rétroaction qualitative donne a penser que la
plupart des Métis préféreraient mourir a la maison,
entourés de leur famille et de leurs amis'’2. Toutefois,
dans les collectivités de moindre envergure, il se
peut qu'il n'existe aucun programme officiel de
soins palliatifs pour soutenir ces personnes'’,

Par conséquent, les patients doivent se tourner
vers les programmes de soins palliatifs officiels

des établissements de soins des grands centres
urbains ou des plus petits hopitaux a proximité, ce
qui peut susciter un sentiment d’isolement et de
solitude chez les patients et leurs familles'”. Les
grandes distances a franchir peuvent dissuader
certains membres de la famille et amis de se rendre
a I'établissement de soins et par conséquent, le
patient pourrait étre privé du soutien émotionnel
dont il a besoin au cours de ses derniers jours.
Lorsqu'ils recoivent leurs soins a I'hopital, les Métis
ont généralement accés aux mémes services
palliatifs que les autres Canadiens. Toutefois, ces
services ne sont habituellement pas adaptés

aux différences culturelles ou ne créent pas une
atmospheére de sécurité culturelle'”. Il se peut que
les Métis qui ont des besoins précis en matiere

de soins palliatifs en raison de leurs traditions
entourant la mort et son processus ne soient pas en
mesure de réaliser leurs souhaits. Des recherches
menées dans les collectivités des Premiéres nations
indiquent que les politiques de I'h6pital font parfois
obstacle aux pratiques traditionnelles et que les
prestataires de soins ne peuvent pas toujours
s'adapter aux besoins des patients autochtones'’®.
Les charges de travail intenses, I'absence de
formation en sensibilisation aux réalités culturelles
et les entraves a la communication contribuent
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au manque de soins palliatifs culturellement
appropriés dans certains hépitaux et établissements
de soins. Méme si le personnel de santé de
certaines régions se montre disposé a connaitre

et a comprendre les autres cultures, et d’'autres
suivent une formation en sensibilisation aux réalités
culturelles, les coutumes autochtones ne sont pas
uniformément respectées'”’.

Dans certaines régions, les Métis peuvent recevoir
des soins palliatifs plus pres de leur domicile si

les services sont offerts dans un hépital ou un
centre de soins plus proche de leur collectivité.
Toutefois, ces services ne peuvent pas toujours
satisfaire pleinement les besoins des patients

métis. Par exemple, dans certains centres locaux,

les prestataires de services de santé ont déclaré
qu'il ny avait pas de fonds pour offrir des soins
palliatifs a toute heure'’8, Dans la plupart des cas,
I'horaire est de 9 h a 17 h, ce qui ne convient pas
aux soins palliatifs. En outre, avec le roulement
constant des prestataires de soins et les pénuries de
personnel dans certaines régions, garantir des soins
palliatifs continus et culturellement appropriés peut
constituer un défi.

En raison des lacunes existantes dans les soins
palliatifs des Métis, les membres de la famille et

les collectivités métisses se sont souvent proposés
pour donner les soins a leurs étres chers. Quelques

Rural Palliative Care Model en Australie
Occidentale

Par le passé, les soins palliatifs en Australie Occidentale

ont été mis au point pour répondre a des besoins ponctuels,
ce qui a donné lieu a un manque d‘uniformité dans la
coordination dans I'ensemble de la région sanitaire rurale.
Le Rural Palliative Care Model (RPCM) [modeéle de soins
palliatifs en région rurale] a été élaboré en 2008 a titre de
cadre d'amélioration de la qualité pour mieux assurer que
les services régionaux de soins palliatifs viables sont congus
dans le respect des criteres normalisés. En améliorant la
coordination locale des soins et I'accés aux soins médicaux et
en créant des liens officiels avec les spécialistes urbains des
soins palliatifs, le RPCM aide a améliorer les soins palliatifs
prodigués aux résidents des régions rurales. Le RPCM
s'attarde particulierement aux Aborigénes australiens qui se

patients métis ont choisi de renoncer aux services
des programmes officiels de soins palliatifs des
hoépitaux ou des centres de soins et de demeurer
plutét dans le confort de leur foyer. Dans le cadre

de groupes de discussion tenus en Colombie
Britannique, en Alberta et en Ontario, il a souvent été

trouvent dans la région. Selon le modele, toutes les régions
sanitaires de |'’Australie Occidentale disposeront d’'un comité
directeur constitué d’intervenants comme les prestataires

de soins a domicile, les services médicaux aborigenes, les
hépitaux publics, les services communautaires, ainsi que les
soins a domicile et communautaires. Les coordonnateurs
régionaux et locaux s’efforcent de maintenir des normes de
soins uniformes et d’assurer que tous les patients disposent
de plans de soins complets. Les organismes aborigenes
consultés sur les besoins en soins palliatifs communautaires
et les prestataires de soins de santé qui travaillent avec

les Aborigénes australiens ont été consultés pour éclairer
I'élaboration de stratégies pour promouvoir les soins
holistiques et culturellement appropriés pour les Aborigenes.
Bien que ce modeéle n‘ait pas encore été évalué et qu'il soit
trop tot pour discerner ses avantages a long terme pour la
santé, il a clairement comblé les lacunes recensées dans les
soins palliatifs aux Aborigenes.
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mentionné que le role de la famille dans l'expérience
globale du cancer des patients métis est essentiel,

et est indispensable pour créer un sentiment de
sécurité, de bien étre et de force'’* 180181,

Toutefois, sans formation officielle, ressources
suffisantes et normes pour les soins palliatifs des
Métis, offrir ce genre de soutien peut étre un
fardeau pour le patient, sa famille et la collectivité.
Linvestissement en temps requis est souvent
accablant et certaines familles peuvent étre mal
préparées pour fournir les soins appropriés; elles
craignent souvent de faire des erreurs'®. Le manque
de soutiens et de ressources peut limiter la capacité
de certaines familles de permettre a leur étre cher
de mourir a la maison comme il le désire.

« Lorsque je me suis occupé

de ma mere, ses amis lont
laissé tomber. Elle se demandait
pourquoi ils ne venaient jamais
Ia voir. Les gens ne devraient pas
vous laisser tomber si vous avez
le cancer. lIs ne savent pas quoi
dire, alors ils se tiennent tout
simplement a PPécart '=. »

4.4 Survivre au cancer

« Je ne m’étais pas rendu compte
de tout ce que j’avais vécu, au
moment ou cela se passe, on vit
simplement au jour le jour * . »

De nombreuses personnes traitées pour le

cancer survivent maintenant pendant plusieurs
années aprés leur diagnostic'®, Toutefois, les défis
physiques, émotionnels et financiers persistent
souvent apres le diagnostic et le traitement. Ces
défis sont vastes et peuvent inclure des problemes
pratiques liés aux finances personnelles, aux
difficultés psychologiques et a la crainte de récidive
du cancer'®®, Dans tout le Canada, il est de plus en
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plus nécessaire de voir aux besoins des patients
et de leurs familles dans les années qui suivent la
fin du traitement dans le systéme des soins liés au
cancer.

Des réseaux et des groupes de soutien pour les
survivants se sont constitués dans des régions du
Canada; il y a eu des programmes officiels élaborés
par des organismes de lutte contre le cancer et des
mouvements populaires amorcés par des membres
de la collectivité. Toutefois, des Métis de partout

au Canada ont déclaré qu’un grand nombre de

ces programmes sont inaccessibles dans leurs
collectivités ou inadaptés aux expériences uniques
des Métis ayant survécu au cancer. Accroitre

la disponibilité du soutien informationnel et
émotionnel culturellement approprié peut aider ces
survivants a s'adapter a la vie apres le cancer.

Soutenir les survivants

S'adapter a la vie comme survivant du cancer n'est
pas toujours facile et gérer les conséquences et les
effets secondaires du traitement peut souvent étre
éprouvant. Les facteurs culturels, socioéconomiques
et environnementaux contribuent au fait que

les Métis ayant survécu au cancer peuvent avoir
des expériences de survie différentes de celles

des autres Canadiens'®. Par conséquent, les
programmes officiels de survie offerts ne sont pas
nécessairement adaptés a certains Métis, car il
peut leur étre difficile de créer des liens avec des
survivants du cancer qui ne sont pas métis's,

De nombreux Métis ont des croyances uniques au
sujet de la guérison et de la lutte contre la maladie
et ont donc besoin de ressources et de types de
soutien différents pour les survivants du cancer.
Consulter des guérisseurs traditionnels et retrouver
un équilibre et la plénitude dans I'environnement
spirituel peut étre important pour certains Métis.
Les services de soutien ne sont pas toujours
adaptés a cette fin. Créer un environnement pour
les survivants du cancer a caractére culturel peut
aider a faire en sorte que l'on tienne compte
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adéquatement du volet spirituel de la guérison.
Dans le cadre des groupes de discussion tenus par
la Métis Nation British Columbia et la BC Cancer
Agency, les survivants du cancer et les soignants
participants ont discuté de la définition d'un
survivant et de ce que représente la survie pour eux.

Suivent les réponses paraphrasées des participants
concernant la définition d'un survivant qui est
souvent utilisée par la collectivité médicale, selon
laquelle un survivant est une personne qui vit sans
cancer depuis cing ans :

Il ne devrait pas y avoir de limite de temps. .. on est
survivant du cancer chaque matin ot I'on se léve et que
I'on continue de vivre apres avoir recu le diagnostic.

Un survivant est une personne qui poursuit son chemin
en dépit des tourments et des traumatismes, alors
[selon la vision du monde des Métis] cette définition
s'étend aux soignants et au systéme de soutien.

Le terme « survivant » comporte un important lien
affectif; on peut survivre a beaucoup de situations.

Quel que soit le délai, la survie est un état de bien étre
qui ne peut étre mesuré; I'établissement d’un nouveau
concept de normalité est essentiel a la survie pour le
patient et son systéme de soutien; il consiste a étre
présent et a avoir une attitude positive',

Au cours de cette discussion, les participants ont
expliqué leur point de vue sur le systéeme médical
en tant que processus a sens unique, semblable a
un tunnel, le diagnostic se situant a une extrémité
et la survie a l'autre. Les participants ont expliqué
en quoi cela entre en conflit avec leur propre vision
circulaire du diagnostic et de la survie, disant

que pour de nombreux Métis, une personne est
survivante lorsqu’elle décide de survivre, une
décision qu'elle peut prendre a toute étape de
I'expérience globale du cancer grace a une attitude
positive et a la spiritualité™®.

Il est ressorti de discussions de groupe tenues en

Alberta que les collectivités métisses, quel que soit
leur emplacement géographique, ont toujours uni
leurs efforts, partagé des ressources et formé des
réseaux sociaux et culturels. Au cours des séances
de discussion, il était évident que ce sentiment de
communauté demeure un élément important de
I'expérience vécue quotidiennement par les Métis
vivant dans les collectivités des établissements''.

Il faut également tenir compte des problémes
pratiques liés a la survie, par exemple en matiére
de finances et d'emploi. A la suite du traitement, il
se peut que certains patients cancéreux ne soient
pas en mesure de s'absenter du travail pour se
concentrer sur leur guérison et retrouver leurs
forces. En outre, le fardeau financier du traitement
contre le cancer et les colits connexes peuvent étre
difficiles a surmonter pour certains Métis ayant
survécu au cancer'??,

Pour les Métis vivant dans les collectivités rurales

et éloignées, il peut étre difficile d'avoir accés aux
organismes de soutien communautaires'®. La
formule de la télésanté, décrite comme pratique
prometteuse a la section 3.1, pourrait faciliter
I'établissement de liens. A Washington et en Alaska,
une initiative de télésanté a réussi a rassembler des
survivants des collectivités rurales de ces deux Etats.

Gestion des cas

Méme s'ils se sentent bien, la plupart des survivants
poursuivent leur parcours face au cancer puisqu'ils
doivent continuer d’aller a des rendez vous de suivi.
Les défis généraux liés a I'accés aux services de santé
tendent a persister pour un grand nombre d'entre
eux. En outre, en raison du manque de ressources
pour le cancer dans certaines collectivités, il est
possible que les Métis ne soient pas conscients qu'ils
doivent recevoir des soins de suivi ni au courant

des stratégies pour réduire le risque de récidive du
cancer.
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Telehealth for Cancer Support Groups dans les collectivités amérindiennes rurales
et autochtones de I'Alaska

Au cours des derniéres années, les collectivités amérindiennes et autochtones de I'Alaska aux Etats Unis ont fait valoir qu'il n'y
avait souvent pas de groupe de soutien pour les personnes atteintes de cancer dans les régions rurales. Créer des liens avec
d’autres survivants du cancer était considéré comme trés important pour les patients amérindiens et autochtones, en particulier
ceux des collectivités rurales isolées, ou les survivants sont généralement moins nombreux. Télésanté représentait une
possibilité de gérer les besoins en matiére de soins de suivi et de qualité de vie des survivants ruraux du cancer. Le programme
Telehealth for Cancer Support Groups (Télésanté pour les groupes de soutien aux personnes atteintes de cancer) a vu le jour
comme moyen de faciliter les rencontres des groupes de soutien, de contrer la distance géographique et d’accroitre I'acces aux
soins en contexte rural. Au total, 25 sites de tribu rurale a Washington et en AlasRa ont participé au programme et 12 réunions
de groupes de soutien ont été organisées de février 2008 a septembre 2009. Un animateur urbain dirigeait les réunions et

il y avait un coordonnateur local pour chaque site, comme une infirmiére, un travailleur social ou un survivant du cancer de la
collectivité. Les vidéoconférences étaient généralement organisées dans une clinique de santé tribale rurale pour les réunions
mensuelles. Le contenu des réunions variait, mais il comprenait le counseling de groupe, des programmes d'éducation, des
présentations par des spécialistes et de l'information sur des sujets choisis par les participants. Aprés plusieurs mois, les
participants au programme se sentaient plus a l'aise et en confiance. lls ont également indiqué qu'ils étaient contents de savoir
qu’ils n‘étaient pas seuls. Les obstacles géographiques et |a faible densité démographique signifiaient que dans la plupart des
sites, avant les vidéoconférences, les groupes de soutien n‘étaient pas du tout disponibles pour les survivants du cancer. Le
Telehealth for Cancer Support Groups a réussi a combler cette lacune et les participants se sont dits satisfaits du programme.
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Perspective centrée sur la personne
Vivre avec le cancer
Par Fred Shore, Métis, soignant

Cela fait maintenant partie de notre vie quotidienne, vous savez, nous acceptons tout simplement la
situation. Je ne veux pas, je ne veux vraiment pas, que cela nous cause d‘autres torts. Mais nous gardons
toujours a l'esprit que cela pourrait se produire, vous savez.

Je refuse, je crois, de passer tout mon temps a m'inquiéter de ce facteur. Si cela doit arriver, cela arrivera
et nous devrons alors y faire face.

La derniere chose que je souhaite est qu'il arrive soudainement quelque chose de grave a I'un de mes
petits enfants. Et cela peut arriver, toutes sortes de cancer peuvent survenir chez les enfants et je crois
que cela serait horrible. Mais encore une fois, que peut on faire? Passer notre vie a nous inquiéter a ce
sujet?

Ou faire face a la situation lorsqu'on peut le faire? Il faut prendre les mesures possibles pour éviter
de souffrir de la situation. Alors les coloscopies, les touchers rectaux et les mammographies... il faut
prendre les mesures possibles, mais en méme temps... la vie continue™*.

\

La vie apres le cancer

Les jours, les mois et méme les années qui suivent

le dernier traitement du cancer peuvent étre trés
stimulants, mais c'est aussi une période d'incertitude
pour les survivants et leurs étres chers. Pour la
plupart, le cheminement vers la survie au cancer

n'est pas facile et de nombreux facteurs peuvent
contribuer aux défis au long du parcours. Pour les
Métis, des préoccupations de santé uniques et des
obstacles particuliers a la prestation des services

de santé s'ajoutent au nombre d'obstacles que les
patients doivent franchir pour vaincre le cancer.
Survivre au cancer peut avoir une puissante influence
sur les attitudes, les expériences d'une personne

et ses approches de la vie. Intégrer ces nouveaux
regards aux réalités locales de leur collectivité peut
aider les survivants a s'adapter a la vie aprés le cancer.
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5. Conclusion

Le présent rapport donne un apercu du paysage de la lutte contre le cancer et des soins de cette maladie
chez les Métis tel que nous le connaissons. Combler les lacunes recensées dans ce rapport aura un effet
positif sur I'expérience et la santé des patients.

Les profils des pratiques prometteuses présentés dans ce rapport sont des exemples des efforts pour
remédier aux lacunes dans le systéme existant des soins liés au cancer. Il est possible d'en tirer profit et que
d’autres les adaptent pour qu'ils répondent aux besoins des patients métis et améliorer leur expérience.

Il est nécessaire de mettre a jour I'information nationale sur l'incidence du cancer, la mortalité et I'expérience
des patients. Le présent rapport a présenté la recherche sur le cancer chez les Autochtones comme une
lacune majeure. Les efforts pour mieux identifier les patients métis cancéreux seront mis de I'avant comme
possibilité pour la combler.

Elaborer des méthodes culturellement adaptées pour identifier les patients métis cancéreux peut contribuer
a mieux comprendre le cancer dans cette population et rendre plus efficaces les efforts de lutte contre le
cancer.

5.1 Epilogue

Les progrés dans les soins liés au cancer chez les Métis se poursuivent depuis la publication du Plan d’action.
Le Partenariat s'est associé pour soutenir I'expansion du cours axé sur la prestation de soins aux cancéreux
@YourSide Colleague® de Sainte Elizabeth, et les organismes provinciaux ainsi que les organismes métis
continuent de remédier aux lacunes avec des initiatives comme la Stratégie de lutte contre le cancer chez
les peuples autochtones Il d’Action Cancer Ontario et la Stratégie contre le cancer au Manitoba (2012 2017)
récemment publiée par le gouvernement du Manitoba.

La sécurité culturelle des Métis

e
En janvier 2013, le Centre de collaboration nationale de e ————
la santé autochtone (CCNSA) a diffusé une publication e

du Centre des Métis de I'Organisation nationale de la
santé autochtone intitulée « Vers la sécurité culturelle
des Métis : une introduction destinée aux intervenants
de la santé ».

Sl
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Stratégie contre le cancer au Manitoba:2012-2017

Reposant sur le premier plan quinquennal publié en
2007, la Stratégie contre le cancer au Manitoba : 2012
2017 vise a mesurer les besoins et a s'attaquer aux
inégalités dans les soins liés au cancer. Faire participer
les patients a I'expérience et au processus décisionnel Manitoba’s

est une priorité de la nouvelle stratégie. Dans le cadre Cancer Strategy
de cette approche, la province du Manitoba met en
place au sein de CancerCare Manitoba un programme
visant les populations vulnérables, dont le but est
d’améliorer I'accés aux services liés au cancer pour les
populations des Premiéres nations, des Inuits et des
Métis, entre autres.

Alberta’s Cancer Plan to 2030

Dix stratégies de changement sont établies dans le plan
Changing Our Future: Alberta’s Cancer Plan to 2030 (changer
notre avenir : le plan de I'Alberta contre le cancer d'ici 2030) en
vue de créer un systéme complet et efficace de lutte contre le
Changing Our cancer dans la province. Des parties du plan sont pertinentes
FUTURE: aux priorités recensées par les Métis, notamment les suivantes :

ALBERTA'S CANCER

PLAN TO 2030

soutenir, mobiliser et intégrer les prestataires de soins de

santé primaires relativement a la prestation des services

liés au cancer a domicile ou dans la collectivité et aux

populations mal desservies;

. accroitre la participation des collectivités autochtones et
ethnoculturelles au dépistage du cancer;

« mettre en ceuvre un processus provincial de planification
préalable des soins pour donner aux patients et a leurs
familles la possibilité de définir des objectifs de soins;

- fournir aux patients cancéreux, aux survivants, a leurs

familles et leurs aidants les meilleurs soins psychosociaux,

physiques et de soutien possibles tout au long de leur

cheminement. Introduire les soins palliatifs tot dans le

traitement du cancer, au besoin.

©2013 Govemmant of Abeta
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Cours axé sur la prestation de soins aux cancéreux
@Yourside Colleague® de Saint Elizabeth

Ce cours a été élaboré par Saint Elizabeth en 2009 dans le cadre de Cancer Care O
sa plateforme @Yourside Colleague® grace au partenariat avec le SalntElizabeth
Partenariat canadien contre le cancer. D’abord lancé en Colombie First Nations Cancer Care
Britannique, au Manitoba et en Saskatchewan, le cours a été offert
en Alberta et en Ontario comme premiére étape, puis au Québec

et dans les provinces de I'Atlantique comme prochaine étape. Le
cours axé sur la prestation de soins aux cancéreux est maintenant
offert dans toutes les provinces. Des travaux sont en cours pour le
donner dans les Territoires du Nord Ouest. Plus de 1 300 travailleurs
de la santé de la plupart des 360 collectivités et des organismes des
Premieres nations dans les provinces ont suivi ce cours. Un module
visant les Métis est en cours d'élaboration.

L'Aboriginal Cancer Care Strategy (ACCS) tirée de
la Northern Cancer Control Strategy (NCCS) en
Colombie Britannique

— — - LACCS a été élaborée en réponse a la rétroaction de I'évaluation
Needs| Assessment for Aboriginal ‘

Cancer Care in Northern British
Columbia -

: Aboriginal Needs Assessment (évaluation des besoins des

| Autochtones) de la NCCS réalisée en 2010. Certains disent craindre
que, sans processus officiel en place, les besoins des Autochtones
pour les soins liés au cancer ne soient pas nécessairement satisfaits.
En élaborant une stratégie propre a la population autochtone dans
le Nord de la Colombie Britannique, qui mobilise les personnes
intéressées, ces besoins seront pris en compte. La stratégie aide

les collectivités du Nord a s'approprier I'élaboration et la mise

en ceuvre des projets et assure que les voix autochtones sont

: entendues dans la planification des services de soins liés au cancer.
T S Dans le cadre de la NCCS, la BC Cancer Agency, Northern Health,

=7

@ e s i e et la Provincial Health Services Authority (autorité provinciale des
services de santé) collaborent en vue d’améliorer les soins liés au

cancer dans le Nord de la Colombie Britannique.
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