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RESUME

But : Cette étude vise a comprendre les perceptions des profession-
nels de la santé quant aux soins oncologiques pédiatriques offerts a
domicile en frangais.

Meéthodologie : Une étude descriptive qualitative a été menée a
laide dentrevues individuelles semi-dirigées faites auprés de 22 pro-
fessionnels de la santé. Une analyse thématique des transcriptions a
été menée de fagon indépendante par deux membres.

Résultats : Les soins oncologiques pédiatriques sont offerts en
frangais surtout au Québec, alors quil y a un manque daccés en
Ontario. Les causes et les effets possibles de ce manque d’accés ainsi
que les solutions sont discutés dans le présent article.

Conclusion : Les perceptions recueillies dans la présente étude
devraient étre prises en compte pour sassurer doffrir des soins onco-
logiques pédiatriques a domicile de qualité en frangais.

Mots-clés : prestation des soins de santé, oncologie, pédiatrie,
soins a domicile, francophonie
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INTRODUCTION

e Canada est un pays bilingue ol le francais et 'anglais sont

les deux langues officielles. Les francophones en situation
linguistique minoritaire en Ontario constituent une popula-
tion sous-étudiée en dépit d'importantes disparités et inégalités
en matiere de santé en raison de leur langue (Bouchard et al.,
2009). L'Ontario a la plus grande population de minorités fran-
cophones au Canada (Commissariat aux langues officielles,
2018). En effet, selon les données du recensement canadien
de 2016, 490 720 Ontariens (3,7 %) ont rapporté que le fran-
cais était leur langue maternelle (Statistique Canada, 2016a).
Comme moins de la moitié des Franco-Ontariens affirment
pouvoir s’exprimer en frangais aupres des professionnels de la
santé anglophones, l'enjeu de I'accessibilité aux soins de santé
en francais est primordial (Forgues et al., 2014; Gagnon-Arpin
etal., 2014). Les francophones de I'Ontario sont surtout concen-
trés dans les régions de l'est de la province, et 25,2 % dentre
eux vivent dans la région d’Ottawa (Statistique Canada, 2016b).

Les soins oncologiques pédiatriques peuvent perturber la
vie et la stabilité financiére des familles denfants atteints du
cancer (van Warmerdam et al., 2020; Warner et al., 2015). En
raison des progres thérapeutiques et des changements dans
le systeme de santé, les enfants atteints de cancer passent
désormais plus de temps a domicile. Ce changement denvi-
ronnement a mené a une augmentation de la satisfaction des
parents et & I'amélioration de la qualité de vie des enfants et
de leurs parents (Duran et al., 2020; Lippert et al., 2017). Les
soins oncologiques offerts a domicile sont essentiels au traite-
ment complet et efficace du cancer tant chez les enfants anglo-
phones que francophones du Canada.

Le Centre hospitalier pour enfants de lest de 1'Onta-
rio (CHEO), situé a Ottawa, un milieu francophone mino-
ritaire, dessert les enfants (de 0 a 18 ans) et leur famille qui
proviennent du Nunavut, du nord et de l'est de I’Ontario ainsi
que de l'ouest du Québec (Outaouais). Le CHEO a récemment
mis sur pied un programme permettant d'offrir certains soins
oncologiques aux enfants atteints du cancer dans le confort
de leur foyer par des professionnels de la santé en commu-
nauté. Les soins infirmiers offerts 2 domicile comprennent
surtout des soins de soutien liés aux sondes nasogastriques, a
I'administration de médicaments par injections sous-cutanées
et aux lignes centrales. Les interventions de physiothérapie,
dergothérapie, de psychologie et de travail social s’ajoutent a la
liste de soins et de services de santé offerts a domicile. Comme
d'autres programmes canadiens de soins oncologiques pédia-
triques offerts a domicile (Lippert et al., 2017), celui qui est
offert et coordonné par le CHEO s’avére prometteur.
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Pour tenir compte des enjeux liés a l'offre de soins et de ser-
vices de santé aux communautés francophones, fournir des
soins oncologiques pédiatriques a domicile de qualité en fran-
cais et établir les fondements d'une pratique exemplaire dans
ce domaine, les perceptions des personnes participant directe-
ment aux soins oncologiques a domicile destinés aux enfants
francophones doivent étre prises en compte.

But de l'étude

La présente étude vise a explorer les perceptions des profes-
sionnels de la santé concernant les soins oncologiques pédi-
atriques offerts a domicile en francais.

METHODOLOGIE

Devis de recherche
Une étude descriptive qualitative a été menée en 2019.

Milieu de I'étude

Létude a été réalisée avec le soutien du département d’hé-
matologie et doncologie, et de la clinique de médecine de jour
et clinique externe d’hématologie et doncologie du CHEO, a
Ottawa (Ontario). Le département d’hématologie et d'oncolo-
gie du CHEO travaille en étroite collaboration avec les orga-
nismes communautaires dans deux provinces canadiennes
(I'Ontario et le Québec) afin d'offrir des soins oncologiques a
domicile aux enfants et a leur famille. Les soins de soutien liés
aux sondes nasogastriques, aux injections sous-cutanées de
médicaments et aux lignes centrales sont prodigués par des
infirmiéres a domicile. Les services de physiothérapie, der-
gothérapie, de psychologie et de travail social sont également
offerts a domicile. La chimiothérapie est quant a elle offerte
exclusivement a l'unité de soins oncologiques et hématolo-
giques du CHEO ou encore a la clinique de médecine de jour.

Echantillon

Ont été inclus dans Iétude les professionnels de la santé
qui : 1) étaient anglophones ou francophones, 2) travaillaient
au département d’hématologie et d'oncologie du CHEO ou
dans un organisme communautaire offrant des soins de santé
a domicile dans la région d’'Ottawa et 3) avaient fourni ou coor-
donné des soins oncologiques prodigués directement aux
enfants francophones a domicile.

Collecte de données

La recherche a été approuvée par le comité déthique de la
recherche du CHEO (Protocole 18/70X) et par celui de I'Uni-
versité d’Ottawa (Protocole H-08-18-823). Un contrat de par-
tage des données (data sharing contract) a été conclu entre
le CHEO et I'Université d’'Ottawa. Le consentement éclairé de
tous les participants a été obtenu.

Des entrevues individuelles semi-dirigées ont été menées
en personne et par téléphone aupres des participants recru-
tés. Les entrevues d'une trentaine de minutes ont été enre-
gistrées a l'aide d'un magnétophone, puis transcrites. Le
guide dentrevue a été testé aupres d'une professionnelle de
la santé qui répondait aux criteres d’admissibilité de notre
étude, mais ne faisait pas partie de 'échantillon. Aucune ques-
tion n’a été modifiée par la suite. Des questions comme « Que
pensez-vous des soins oncologiques a domicile offerts aux

patients francophones et leur famille? Selon vous, est-ce que
les patients francophones et leur famille regoivent tous leurs
soins oncologiques a domicile en francais? Selon vous, quels
sont les obstacles a 'accés aux soins oncologiques a domicile
en francais? » faisaient partie du guide d’entrevue.

Analyse des données

Dans le cadre de la présente étude, les données démogra-
phiques ont été analysées a 'aide de statistiques descriptives.
JC, RB, CG, SC et EBH ont fait une analyse des transcriptions
obtenues lors d’entrevues menées auprées des participants de
l'étude (n = 22). Lanalyse thématique inductive des transcrip-
tions a été inspirée par Braun et Clarke (2006). JC, RB, CG, SC
et EBH ont lu et relu chaque transcription 2 trois reprises afin
d’avoir une idée générale de leur contenu. Elles les ont ensuite
codifiées une ligne 2 la fois, et ce, de fagon indépendante. Les
décisions de codification ont été prises a la lumiére des don-
nées précédemment analysées selon la méthode de compa-
raison constante (Lincoln et Guba, 1985). JC et CG se sont
ensuite rencontrées afin de faire I'analyse en profondeur des
données en décidant comment regrouper les codes dans les
sous-thémes et les thémes en fonction des relations entre les
codes et les unités. JC et CG se sont également entendues sur
la codification finale. Dans les cas ot il y avait des divergences,
L] est intervenue afin dobtenir un consensus sur la codifica-
tion. Toutes les décisions analytiques ont été consignées lors
de réunions.

RESULTATS

Caractéristiques de I'échantillon

Létude porte sur les entrevues de 22 professionnels de la
santé qui travaillaient soit au CHEO ou aupres d’'un organisme
communautaire offrant des soins de santé aux familles franco-
phones. Les participants étaient surtout des femmes (90,9 %)
anglophones (90,9 %) agées entre 30 et 50 ans (77,3 %).
Sans surprise, la plupart des participants sont anglophones
puisquils ont été recrutés a Ottawa et dans lest de 'On-
tario, des milieux francophones minoritaires. I s’agissait
principalement d’infirmiéres autorisées, d’infirmieres auxi-
liaires autorisées et doncologues (45,4 %). Toutefois, on
comptait également des physiothérapeutes, un adjoint au
médecin, une spécialiste du milieu de vie de I'enfant, une tra-
vailleuse sociale, un ergothérapeute et une psychologue parmi
les professionnels de la santé. Les participants avaient en
moyenne 12,5 années dexpérience en oncologie pédiatrique
au CHEO (77,3 %) ou a domicile (22,7 %).

Thémes émergents

Les perceptions des participants quant aux soins oncolo-
giques a domicile offerts en francais peuvent étre regroupées
selon les thémes suivants : 1) I'accés aux soins oncologiques a
domicile en francais et 2) le manque de connaissances des pro-
fessionnels de la santé quant aux besoins des patients franco-
phones atteints du cancer et de leurs parents.

Acces aux soins oncologiques a domicile en francais
Un participant a dit que « cest important quils regoivent
leurs soins [oncologiques pédiatriques a domicile] dans leur langue
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parce que les familles devraient étre confortables davoir quelquun
a qui demander des questions » (professionnel de la santé 01).
Par ailleurs, les professionnels de la santé ont discuté des
mécanismes en place qui tiennent compte de la langue dans
laquelle les patients atteints du cancer et leurs parents pré-
ferent recevoir leurs soins. Comme l'un des participants 'a
indiqué : « Sur notre formulaire de demande de services, lorsque
nous faisons la requéte pour des soins a domicile, nous devons
cocher une case pour indiquer la langue préférée du patient, soit
langlais ou le frangais » (traduction libre, professionnel de la
santé 02). Ce mécanisme permet aux familles francophones
de recevoir de la documentation éducative écrite en francais.
Toutefois, cela ne veut pas nécessairement dire quelles rece-
vront des soins oncologiques a domicile en francais. En effet,
lorsque les besoins linguistiques des patients et des familles
sont documentés et pris en compte, certains professionnels
de la santé ont reconnu l'incapacité du systeme a fournir des
soins en francais a domicile en sol ontarien en raison d’'une
pénurie d’infirmieéres francophones ou bilingues en milieu
communautaire : « Nous manquons d’infirmiéres qui patlent
frangais dans la communauté, méme si nous essayons de faire de
notre mieux » (traduction libre, professionnel de la santé 04);
« Alors qu'a hopital, il y a un grand nombre d’infirmiéres que vous
savez francophones ou bilingues et qui pourront répondre d leurs
besoins, ce nest pas tellement le cas dans la communauté, parce
quon y trouve un plus petit bassin d’infirmiéres qui parlent fran-
¢ais » (traduction libre, professionnel de la santé 03).

De surcroit, il y aurait une pénurie d’infirmieres spéciali-
sées en oncologie pédiatrique parlant francais dans la com-
munauté : « Vous savez, peut-étre quelles parlent frangais, mais
elles ne sont pas a laise avec les enfants qui ont le cancer » (traduc-
tion libre, professionnel de la santé 02). Cette pénurie s’ajoute
aux facteurs nuisant a la prestation de soins oncologiques a
domicile en frangais.

Comme mentionné précédemment, le programme de soins
oncologiques a domicile est aussi offert en sol québécois,
puisque le CHEO dessert notamment I’Outaouais. Le pro-
gramme y est surtout offert en frangais, puisque cest la langue
majoritairement parlée dans cette province. Plusieurs partici-
pants a I'étude croient qu’au Québec, les patients francophones
et leurs parents n'ont aucun probléme a recevoir leurs soins a
domicile en frangais compte tenu « qu’ils retournent dans leur
milieu, qui est francophone, francophone, francophone, et que les
services qui y sont offerts sont nécessairement en frangais » (traduc-
tion libre, professionnel de la santé 05).

Les professionnels de la santé ont fait appel a différentes
stratégies pour pallier le manque d’acces aux soins oncolo-
giques en francais dans la communauté. Sachant d’avance
qu’il serait impossible de combler les besoins linguistiques
des patients francophones et de leurs parents dans certains
cas, un des professionnels de la santé a mentionné : « Si nous
savons davance qu’ils wont pas d'infirmiéres francophones dans
la communauté, ils viennent ici [a la clinique externe] » (traduc-
tion libre, professionnel de la santé 04), ot il y a un plus grand
nombre d'infirmiéres francophones ou bilingues qu'a domi-
cile. Tls ont aussi mentionné qu’il existe des services d'inter-
prétation a domicile, mais ils n'ont pas dit en avoir fait usage

aupres de leurs patients et familles francophones. Ils ont tou-
tefois mentionné que « quand la famille a un membre qui parle
les deux langues, on leur demande de faire la traduction » (traduc-
tion libre, professionnel de la santé 08). Les professionnels de
la santé ont aussi expliqué que les patients franco-ontariens
« peu importe s’ils ont ou non une infirmiére francophone, ils
finissent par se débrouiller avec une infirmiére anglophone » (tra-
duction libre, professionnel de la santé 20). Les effets du
manque d’acces aux soins oncologiques a domicile en francais
pour les patients et les familles francophones ont été abordés
par les professionnels de la santé. Une professionnelle a parlé
de ses inquiétudes quant au non-respect de la confidentialité
des patients francophones en racontant ceci :
«J'ai ew une patiente il y a quelques semaines, alors que nous
testions un outil de dépistage du risque suicidaire chez les
patients atteints de cancer, et aucune des infirmiéres n'était
francophone lorsqu'elle a eu un résultat positif, et la patiente
a essentiellement été obligée de répondre aux questions sur
ses idées suicidaires pendant que sa mére soccupait de tra-
duire » (traduction libre, professionnel de la santé 20)

Manque de connaissances des besoins et de la réalité des
patients francophones

Les professionnels de la santé ont dit ne pas avoir recu de
plaintes ni de la part des patients francophones, ni de leurs
parents au regard des soins oncologiques recus a domicile.
Lun dentre eux a répondu : « Je nai rien entendu de différent
des familles francophones par rapport aux familles anglophones
en ce qui concerne les problémes de langue, en tout cas en ce qui
concerne la prestation de soins » (traduction libre, professionnel
de la santé 02). Et un autre professionnel de la santé a expli-
qué : « Honnétement, de toutes les familles dont je m'occupe, je n'ai
Jjamais entendu personne revenir me voir et me dire «je nai pas
d'infirmiére francophone» » (traduction libre, professionnel de
la santé 20). Certains professionnels de la santé ont exprimé
a différentes reprises leur incertitude et leur ignorance quant
a l'acces réel des patients francophones atteints du cancer et
de leurs parents a des infirmiéres francophones ou bilin-
gues, par exemple en ces mots : « Je sais que nous avons d’autres
familles parlant d’autres langues ot je les vois certainement avoir
des problémes, car quand ils viennent nous voir, ils ont un traduc-
teur. Mais pour les francophones, je ne suis pas certaine » (profes-
sionnel de la santé 22) et « Je ne suis pas vraiment certaine d
quel point les infirmiéres qui travaillent & domicile sont bilingues.
Je wai rien entendu d ce sujet » (traduction libre, professionnel
de la santé 11). Plusieurs professionnels de la santé ont aussi
sous-entendu que les familles franco-ontariennes sont bilin-
gues. Par exemple, I'un d'entre eux a dit : « C'est plutdt rare que
Jaie des familles qui parlent uniquement frangais en Ontario » (tra-
duction libre, professionnel de la santé 17). Par ailleurs, un par-
ticipant a dit que « toutes les familles francophones ont un certain
niveau d'anglais, cest vrai, mais pas toutes » (traduction libre,
professionnel de la santé 22). En effet, deux de ses collégues
ont utilisé des termes comme « francophones, francophones,
francophones » ou « francophones, francophones » pour décrire
les familles qui ne parlaient et ne comprenaient pas du tout
'anglais (traduction libre, professionnels de la santé 05 et 16).
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DISCUSSION

Les résultats de la présente étude montrent que, bien qu'il
semble facile pour les familles francophones québécoises,
issues d'un milieu francophone majoritaire, de recevoir des
soins oncologiques a domicile en francais, ce n'est pas du tout
le cas pour les familles franco-ontariennes, qui elles se trou-
vent dans un contexte francophone minoritaire. Une pénu-
rie de professionnels de la santé francophones ou bilingues
spécialisés en soins oncologiques pédiatriques pourrait expli-
quer cette disparité dans les soins de ce type offerts a3 domi-
cile en francais. La présente étude souligne également que les
professionnels de la santé ne connaissent pas le portrait réel
des soins oncologiques pédiatriques que recoivent les patients
francophones et leur famille a domicile. De plus, les profes-
sionnels de la santé ont souvent I'impression que tous les
Franco-Ontariens maitrisent la langue de Shakespeare.

Manque d’acceés aux soins de santé en francais

Le manque d’accés aux soins de santé en francais en
Ontario n'est pas nouveau; il existait bien avant I'adoption de
la Loi sur les services en frangais (gouvernement de 1'Ontario,
1986). Toutefois, la présente étude montre que cette probléma-
tique demeure toujours irrésolue en la plagant dans le contexte
des soins oncologiques pédiatriques a domicile en francais.

Causes

Dans la présente étude, la préférence linguistique des
patients et des familles recevant des soins oncologiques pédia-
triques a domicile était exprimée a I'aide d'une case a cocher
sur le formulaire d’admission au programme. Il est fortement
recommandé de s’informer rapidement de la maitrise de la
langue par le patient afin de favoriser I'aiguillage vers les soins
nécessaires et des professionnels de la santé francophones ou
bilingues (de Moissac et al., 2020). Toutefois, les familles fran-
cophones issues d'un contexte linguistique minoritaire, comme
en sol ontarien par exemple, n'ont pas nécessairement acces
a des soins en frangais. Par ailleurs, les professionnels de la
santé ont dit étre incertains des soins que recoivent les patients
francophones, puisqu’il ne semble pas y avoir de processus en
place pour évaluer les soins oncologiques pédiatriques regus a
domicile en frangais. Clest aux organismes de santé, possible-
ment aux coordonnatrices de soins, que revient la responsabi-
lité d’évaluer I'acces et la qualité des soins offerts aux patients et
aux familles en milieu francophone minoritaire. Dans les cas ol
les préférences linguistiques des patients sont prises en compte,
certains patients, familles et professionnels de la santé recon-
naissent I'incapacité du systeme a fournir des soins en frangais
en raison d'une pénurie de professionnels de la santé franco-
phones ou bilingues. Ainsi, les organismes doivent se munir de
stratégies ciblées pour recruter et retenir des professionnels de
la santé francophones ou bilingues. Ces stratégies peuvent com-
prendre : 1) 'embauche de professionnels de la santé non encore
bilingues mais en faveur du bilinguisme pour l'obtention d’'une
permanence demploi, 2) le recrutement de professionnels de la
santé issus de milieux francophones majoritaires (au Québec,
en France, en Afrique, etc.) et 3) loffre d'une formation lin-
guistique continue aux professionnels de la santé bilingues en
poste (Savard et al., 2017).

Selon les francophones issus de contexte linguistique
minoritaire, le manque d’accés aux soins de santé serait attri-
buable a la pénurie de professionnels de la santé parlant fran-
cais (Gagnon-Arpin et al., 2014). Dans le cas de la présente
étude, on note non seulement un manque d'infirmieres en
oncologie pédiatrique travaillant en milieu communautaire,
mais aussi une pénurie d'infirmieres qui maitrisent également
le francais. Comme dans l’étude de Chartrand et collabora-
teurs (2019), la langue de Moliere est vue comme une com-
pétence supplémentaire recherchée lors de 'embauche, dans
ce cas-ci d’infirmiéres aspirant 2 travailler 2 domicile aupres
denfants atteints du cancer et de leurs parents. Des études
montrent qu'a I'embauche, la majorité des employeurs prio-
risent effectivement les compétences cliniques plutét que la
langue parlée par les candidates (Aucoin, 2018).

D’autres raisons pourraient expliquer 'absence d'offre active
de soins oncologiques pédiatriques a domicile en francais.
D’abord, les professionnels de la santé ont rapporté que les
familles franco-ontariennes sont bilingues, donc quelles parlent
et comprennent 'anglais. Ainsi, il serait inutile de leur offrir
des soins de santé en frangais. Bien que certains de ces patients
puissent parler la langue majoritaire, cela ne signifie toutefois
pas qu’ils sont a l'aise de s’exprimer ou méme de recevoir des
soins de santé en anglais (Drolet et al., 2017). Les professionnels
de la santé qui ont participé a la présente étude ont également
indiqué ne jamais avoir recu de plaintes a l'effet que les familles
n'avaient pas acces a des soins en francais. Plusieurs profession-
nels de la santé considérent que, lorsque personne ne demande
a étre servi dans la langue officielle minoritaire, cela signifie
quil n'y a pas de probléme a offrir des soins de santé a domi-
cile en anglais (Forgues et al., 2014; Villard, 2018). Toutefois, ces
croyances sont aux antipodes de la réalité vécue par les familles
francophones en contexte linguistique minoritaire, ce qui nuit a
la qualité des soins et a la sécurité des patients (van Kemenade
et Forest, 2019; Villard, 2018). En effet, il est bien connu que les
francophones vivant en contexte minoritaire n'osent pas deman-
der des soins en francais (Forgues et al., 2014). Il est possible
que ceux-ci cessent de le demander et acceptent de recevoir leurs
soins en anglais lorsqu’ils ne réussissent pas a les avoir en fran-
cais (van Kemenade et Forest, 2019). Malheureusement, le fait
quils arrétent de demander des services en francais et taisent
les plaintes contribue a la perception qu’il n’y a pas de demande,
donc aucun probléme (van Kemenade et Forest, 2019).

Conséquences

Devant le manque d’accés aux soins de santé offerts en
francais, les patients francophones choisissent souvent de
s’adapter a la situation en acceptant de recevoir leurs soins
dans la langue majoritaire, soit en anglais (van Kemenade et
Forest, 2019). Les barriéres linguistiques entre les profession-
nels de la santé et les enfants francophones atteints de can-
cer et leurs parents entrainent une piétre communication.
Des données probantes soutiennent d’ailleurs que ces bar-
rieres linguistiques existent pour les francophones vivant hors
Québec (de Moissac et Bowen, 2019). Elles compromettent
l'accés aux soins et leur qualité ainsi que la sécurité des
patients (Al Shamsi et al., 2020; de Moissac et Bowen, 2019;
Khan et al., 2020) puisquelles accroissent les risques dans le
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processus de diagnostic, dans les interventions et dans les trai-
tements (Bouchard et Desmeules, 2017). Dans le contexte par-
ticulier des soins oncologiques pédiatriques a domicile, les
barrieéres linguistiques pourraient également avoir des effets
négatifs sur la santé et le bien-étre, la qualité de vie et la satis-
faction des patients et de leur famille.

Solutions

Les professionnels de la santé et les organismes de santé
dont il était question dans la présente étude ont réagi de dif-
férentes facons au manque a gagner d’infirmiéres franco-
phones en milieu communautaire. Dans les rares cas ou la
coordonnatrice de soins connaissait d’avance le besoin de
soins en francais des patients et des familles et ol elle savait
quil était impossible de leur garantir la prestation de ser-
vices en francais, elle les invitait a venir recevoir leurs soins
a la clinique externe, ou1 il y a un plus grand nombre d'infir-
miéres francophones ou bilingues. Ce faisant, ces patients et
ces familles ont parcouru de grandes distances pour accéder a
des soins oncologiques en francais, contrairement aux patients
et aux familles anglophones (Forest, 2019). De tels déplace-
ments supplémentaires entre leur domicile et le centre hos-
pitalier s’ajoutent au fardeau financier déja ressenti par les
patients atteints du cancer et leur famille (Warner et al., 2015).
En n'ayant pas eu accés aux soins oncologiques pédiatriques
offerts a domicile en raison de la pénurie de professionnels de
la santé francophones ou bilingues, les patients francophones
et leur famille n’ont pas bénéficié des mémes avantages que
les patients et les familles anglophones qui ont recu leurs
soins dans le confort de leur foyer. Alors que cette stratégie se
voulait une solution de rechange pour garantir un acces aux
soins oncologiques pédiatriques en francais en milieu hospi-
talier, elle a plutét contribué aux iniquités de santé entre les
patients francophones et les patients anglophones.

Selon les professionnels de la santé ayant participé a la pré-
sente étude, il existe des services d’interprétation pour soutenir
les patients francophones et leur famille; cependant, aucun
dentre eux n’a dit y faire appel. Les organismes de santé et les
professionnels de la santé doivent avoir recours 2 la traduction
formelle, soit celle assurée par des traducteurs ou des inter-
pretes professionnels, puisque ce serait dans le plus grand inté-
rét de leurs patients et des familles francophones (Hsieh, 2015).
Dans cette étude, les professionnels de la santé ont eu recours a
la traduction informelle, cest-a-dire 3 des membres de famille
dits bilingues. Toutefois, ce cas de figure engendre souvent des
situations problématiques en entravant, par exemple, le droit a
la confidentialité des patients (Bowen, 2015). Bien que certains
membres de la famille ou amis soient bilingues, les profes-
sionnels de la santé ne devraient pas les solliciter pour assurer
la traduction (Farmanova et al., 2018). La présente étude sou-
ligne que ce sont les professionnels de la santé, majoritaire-
ment anglophones, qui prennent la décision ou non d’accéder
aux ressources disponibles comme les services d'interpréta-
tion. Ce sont eux aussi qui déterminent si les patients franco-
phones et leur famille maitrisent suffisamment I'anglais et si
les professionnels de la santé doivent leur patler en francais, et
ce, malgré que le programme documente la préférence linguis-
tique des patients. Une prise en charge organisationnelle s’avere

essentielle, par exemple en procédant a une évaluation des soins
oncologiques pédiatriques offerts aux patients francophones et a
leur famille a domicile en frangais ainsi que de leur satisfaction
par rapport aux soins. Une telle évaluation devrait étre effectuée
périodiquement par les administrateurs afin d’adapter rapide-
ment aux résultats obtenus lors de l'enquéte.

Limites

Comme dans toutes les études, celle-ci comporte des
limites. La plus importante est liée a I’échantillon, qui ne com-
prend ni patient (enfant) ni parent. De futures recherches
explorant les perceptions des enfants et des parents fran-
cophones a I'égard des soins oncologiques pédiatriques 2
domicile en francais devront étre menées, et ce, dans le but
de compléter le portrait dressé a partir des résultats et des
conclusions de la présente étude. De telles recherches permet-
traient de mieux comprendre la réalité vécue par les patients
francophones atteints du cancer et par leurs parents dans un
contexte linguistique minoritaire.

CONCLUSION

Les perceptions générales des professionnels de la santé
quant a la qualité des soins oncologiques pédiatriques offerts a
domicile en frangais doivent étre prises en compte par les admi-
nistrateurs du programme de soins oncologiques pédiatriques
a domicile ainsi que par les professionnels interdisciplinaires
issus des milieux hospitalier et communautaire. Les percep-
tions et les besoins des patients francophones et de leur famille
mettent en lumiere le manque d’acceés aux soins de santé en
frangais. En prenant ces perceptions en compte et en y donnant
suite, les administrateurs contribueront a améliorer la qualité
des soins oncologiques pédiatriques offerts a domicile en fran-
cais et a diminuer ainsi les risques associés a la discordance lin-
guistique en santé. Par ailleurs, de futures recherches devront
aussi se pencher sur les perceptions des administrateurs des
soins oncologiques pédiatriques offerts & domicile en frangais
afin de mieux comprendre le réle qu’ils jouent dans la planifica-
tion et 'évaluation des soins en francais.
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