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ARTICLE HELENE HUDSON

Note de la rédactrice en chef : Cet article reprend le contenu de la conférence d la mémoire de Helene Hudson présenté d la conférence
annuelle 2019 de TACIO/CANO. Cette conférence commémore le leadership inspirant de cette infirmiére manitobaine dans les soins

oncologiques aux patients.

Soutien apporté aux Autochtones,

aux Inuits et aux Métis dans un service
d’oncologie : mon expérience comme
infirmiére pivot attitrée

par Carolyn Roberts, Gwen Barton et Allyson McDonald

‘ai passé ma jeunesse et une grande
partie de ma carriere d’infirmiere
ans une région éloignée de la Basse-
Cote-Nord du Québec. En tant qu'in-
firmiére responsable d'une population
denviron 400 habitants, j’ai connu mon
lot d’expériences risquées. Les dispen-
saires sont tres différents des établis-
sements de santé traditionnels. Il ny
a pas de laboratoire, pas de radiologie,
pas d’ultrasons et parfois, pas de méde-
cin. Le soutien vital de la communauté,
ce sont les infirmiéres. Les urgences se
produisent rarement au dispensaire, et
transporter un patient a I’hopital peut
étre extrémement difficile. Cependant,
une forte solidarité existe dans chaque
village de la région. Les membres de la
communauté peuvent étre le plus grand
atout dans le rétablissement des patients
blessés ou malades. Ils sont votre bras
droit, et parfois vos seuls bras en fait. J'ai
transporté des patients en motoneige
et en traineau en hiver, sur une civiére
dans ma propre camionnette en été :
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mon style de soins infirmiers rime avec
débrouillardise.

En 2009, jai décidé de déménager a
Ottawa et accepté un poste a 'urgence
du Centre hospitalier pour enfants de
l'est de I'Ontario. Aprés moins d'un an,
je mennuyais terriblement des soins
infirmiers en région rurale, alors pen-
dant les sept années suivantes, jai
enchainé les mandats dans le Nord.
Puis, en 2016, on m’a proposé un poste
d'infirmiére pivot pour les Autochtones
a I'Hoépital d’'Ottawa. Ce poste a été créé
par Alethea Kewayosh, directrice de
I'Unité des soins de cancérologie chez
les peuples autochtones d’Action Cancer
Ontario. Chaque réseau local d'intégra-
tion des services de santé en Ontario
est doté d'un intervenant pivot pour
Autochtones dont le bagage profession-
nel peut varier.

Ce nouveau poste m’a permis d’ap-
pliquer une fois de plus mon approche
bien particuliere des soins infirmiers.
Mes expériences personnelles et pro-
fessionnelles dans les régions rurales
et nordiques m’ont apporté les connais-
sances et les compétences nécessaires
pour établir une relation de confiance
avec les patients et leur famille tout en
les soutenant dans l'une des périodes
les plus difficiles de leur vie.

HIER ET AUJOURD’HUI

Faire confiance au systeme de
santé nest pas chose facile pour les
peuples autochtones et inuits. Et pour-
quoi donneraient-ils cette confiance?
Depuis la fondation du Canada que les
Autochtones, les Métis et les Inuits sont

victimes de discrimination. Lélection
méme de John A. MacDonald, premier
a occuper le poste de premier ministre
du Canada, s*était notamment accompa-
gnée d'une promesse d’assimiler cette
population : « On m’a fortement recom-
mandé, en tant que chef de ce départe-
ment, de préserver le plus possible les
enfants indiens de linfluence paren-
tale, et la seule fagcon d'y arriver serait
de les envoyer dans des écoles de for-
mation industrielles et centralisées,
dans lesquelles ils pourront acquérir les
habitudes et les modes de pensées des
hommes blancs. » Le dernier pension-
nat a été fermé en 1996, il y a 24 ans.
Nombreux sont ceux qui pensent que
cest du passé, mais en travaillant dans
les communautés autochtones, je
confirme que cette mentalité discrimi-
natoire existe encore.

La derniére fois que cette attitude
s'est manifestée devant moi, cétait
avec une bénévole de I’hopital, au prin-
temps 2019. Elle sétait présentée 2
mon bureau pour me dire que, 2 ses
débuts comme infirmiére, elle avait
travaillé dans une réserve en Alberta.
Selon elle, les peuples autochtones
vivant dans la réserve « n’avaient aucun
instinct maternel » et il fallait leur
« apprendre 2 étre des humains civili-
sés ». Elle avait également mentionné
l'utilité des pensionnats pour éduquer
« ces gens-1a ». Aprés avoir clairement
exprimé son point, elle s'était ensuite
défendue en déclarant quelle n'était
pas raciste. La plupart du temps, ceux
qui tiennent des propos dégradants
ont souvent cette attitude défensive,
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comme si le fait d’affirmer qu’ils ne
sont pas racistes leur permettait de
débiter a tout vent n'importe quels
propos racistes. En tant qu'infirmiére
pivot, mon réle consiste notamment a
remarquer ces comportements préju-
diciables afin doffrir a mes clients un
milieu accueillant et stir pendant qu’ils
sont soignés a Ottawa.

LE ROLE D’INFIRMIERE
PIVOT

Quel est le role d'une infirmiére
pivot pour Autochtones? Il est diversi-
fié, basé sur le terrain et entierement
centré sur le patient. Mon rdle n’est pas
clinique et ne remplace aucun service
de I'hopital. Ce n'est pas non plus de la
gestion de cas. C’est une forme de triage
en fonction des besoins du patient et de
sa famille. Je les rencontre sans pro-
gramme préalable, car il n'existe pas

de plan de soins unique adapté a tous
les patients. Je me présente en leur
demandant s’ils ont des questions,
pas seulement sur leur cancer, mais
sur n'importe quoi d’autre. Mon prin-
cipal objectif est d’établir la confiance
et détre ce lien important entre eux et
leur équipe de soins. Compte tenu du
contexte historique, je sais que cela se
fait progressivement. Pour aider a éta-
blir cette confiance, il est nécessaire
de donner aux communautés autoch-
tones leur propre voix. Souvent, elles
sont éclipsées par d’autres qui parlent
en leur nom. Leurs voix individuelles
doivent étre entendues et je me fais
une priorité de les représenter et de les
défendre.

Les connaissances cliniques en
soins infirmiers que jai acquises dans
les dispensaires et les services d'ur-
gence m'aident a soigner les patients,

Psychologiques

* valeur personnelles
* image corporelle
* capacilé dadaption

Physiques

s douleur

* nausde

* YOMISSerments
* laligue

* madadie
* procedures

Sociaux Emaotionnels
o famulle s colére
o relalions o désespoir
* travaul, €ludes * peur
e évaluation
négalhive de
Spirituels I"avenir
* sagmifacation
de la vie
* souflrance Pratiques
* douleur * [Inances
o soins des enfants
* ravaux ménagers
Informationnels * domaune jursdique

* symplomes
* [raterment
* capacilé d adaptahion  * services

Exemples de besoins des personnes avant le cancer

(Fitch, 2008)
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mais aussi & me faire accepter par le
personnel de I'hopital et de nos par-
tenaires communautaires. Nouer des
relations est essentiel, non seulement
avec les patients autochtones, inuits
et métis, mais aussi avec ceux qui les
traitent. Le fait d’avoir vingt ans dex-
périence unique dans les communau-
tés autochtones et inuites donne de la
crédibilité & mon role professionnel
et m'aide a étre plus crédible pour le
représenter.

LE CADRE DES SOINS DE
SOUTIEN

Depuis mes débuts dans le pro-
gramme, nous utilisons une méthode
non conventionnelle qui se concentre
directement sur les besoins personnels
des patients. Ce style de soins peut étre
illustré par la structure de soutien de
Margaret Fitch pour les soins aux per-
sonnes atteintes de cancer. Une pers-
pective globale de la prise en charge
des patients atteints de cancer est fon-
dée sur une variété de besoins, et pas
seulement sur I'aspect physique (Fitch,
2008). « Le Cadre des soins de soutien
pour les soins en oncologie se base sur
les concepts de besoins humains, I'éva-
luation cognitive, le coping et l'adap-
tation pour conceptualiser la maniére
dont les étres humains éprouvent le
cancer ety font face. » (Fitch, 2008) Afin
de répondre aux besoins non physiques
de chacun, il est nécessaire d’avoir une
compréhension respectueuse de qui ils
sont en tant que personne et de ce qui
est important pour eux.

Les communautés des Premieres
Nations, Métis et Inuits sont différentes
en ce qui a trait a la culture, a la super-
ficie occupée et au mode de vie, mais ce
qui les unit, cest leur lien avec la terre
et la nature. Aujourd’hui comme hier,
ils utilisent les ressources naturelles
pour prospérer, grandir, guérir et trou-
ver du réconfort. En gardant le Cadre
des soins de soutien a l'esprit, j’ai déve-
loppé une approche qui répond a leurs
besoins non cliniques tout en complé-
mentant les soins regus par le person-
nel soignant. Quel meilleur moyen de
renforcer ce lien qu'en dehors du cadre
hospitalier, dans la nature, 1a ol ces
patients sont le plus a 'aise?
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Debra

MA PREMIERE PATIENTE

La premiere patiente que jai eue
a titre d’infirmiére pivot en oncolo-
gie dans le cadre du programme pour
Autochtones, cest Debra, une jeune
femme de l'est du Nunavut. Lors d'un
voyage scolaire a Québec, Debra a
commencé a souffrir dimportantes
migraines. Elle s’est donc rendue a
l'urgence, et a regu par la suite un dia-
gnostic de glioblastome de stade 4. Dix-
huit mois avant ce diagnostic, elle avait
perdu deux sceurs, toutes deux empor-
tées 3 moins de 24 ans par un cancer.
J’ai fait la connaissance de Debra et
de sa famille a l'extérieur du centre de
dépistage génétique du Centre hospita-
lier pour enfants de l'est de I'Ontario. Je
me fais un devoir de ne pas m'immis-
cer dans la sphére médicale du traite-
ment des patients, surtout lors de la
premiére rencontre, car ce n'est pas
mon réle principal. Mon principal réle
est d’établir un lien de confiance et d'étre
ensuite le cordon qui relie le patient a
I'hopital et & tous les partenaires de sou-
tien. Le personnel de L'Hopital d’Ottawa
fait un si bon travail d’'information des
patients sur le processus du cancer, les
traitements et les effets secondaires,
que je recois peu de questions sur leur
maladie méme.

Lorsque Debra et ses parents sont
sortis de leur rendez-vous, leurs trois
visages affichaient la méme mine
défaite et hagarde. A ce stade, il était
évident que I'hopital ou un autre
bureau ne conviendraient pas a notre
premiere conversation, et qu’ils ne
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voulaient stirement pas parler de can-
cer dans I'immédiat. Alors je leur ai
demandé s’ils aimeraient faire un tour
de la ville d’Ottawa en voiture pour se
changer les idées et faire une pause de
I'hépital.

Venant moi-méme d'un petit village,
je sais a quel point le hockey a un effet
rassembleur sur les gens au Canada.
Méme si je n'avais pas pris rendez-vous,
jai décidé de les emmener au Centre
Canadian Tire, la patinoire des Sénateurs
d’Ottawa. On était en juin et il n'y avait
pas de match, mais jai pensé que la visite
de Iédifice leur plairait. La sécurité nous
ayant permis dentrer, jai rapidement
senti un changement démotions chez
Debra et ses parents. Avoir un moment
de répit du milieu médical peut vraiment
aider & créer un élan positif. Lintégration
d’activités prenant place dans la collecti-
vité aide a évacuer le stress intense causé
par l'expérience du cancer, ce qui joue un
role déterminant dans l'établissement
du lien de confiance essentiel 2 mes
fonctions.

Ce moment avec Debra et sa famille
a été l'inspiration pour mon réle d'in-
firmiére pivot pour Autochtones. Les
peuples des Premiéres Nations, les
Inuits et les Métis, bien que différents a
bien des égards, ont une chose en com-
mun : les lieux sont des points d’ancrage
pour eux. Visiter un lieu significatif

offrant aussi une escapade en dehors du
milieu hospitalier fait beaucoup de bien
au patient sur le plan mental et consti-
tue un premier pas heureux dans 'éta-
blissement d'une relation de confiance
riche de sens avec I'infirmiére pivot.

Comme Debra, les patients du
Nunavut peuvent se sentir perdus dans
un milieu urbain et dans un paysage géo-
graphiquement si différent. Il n'y a pas
d'arbres au Nunavut. Pas de chevaux.
Pas de vaches, ni de dindes sauvages.
J'ameéne presque tous les patients faire
une activité liée a la nature. S’asseoir au
bord de la riviere des Outaouais pour
regarder les oies. Marcher au milieu
des feuilles dans le Parc de la Gatineau.
Peler Iécorce d'un bouleau... Les décors
calmes contribuent vraiment 2 faire tom-
ber les barriéres.

Par ces expériences, je leur apporte
un soutien sur le plan mental et psy-
chosocial. Une fois par an, on organise
pour un groupe de patients cancéreux
inuits et leurs familles une prome-
nade en carriole avec visite d'une fer-
mette. Beaucoup voient ces animaux
pour la premiére fois de leur vie. Pour
certains, approcher un cheval est un
réve qui se réalise. Le bonheur d’aider a
créer de merveilleux souvenirs chez les
patients qui luttent contre le cancer est
inestimable.

LA COMMUNAUTE

Régions du territoire Nunangat

@ nwialuit
& Hunavut
) Nunavik
. Hunatsiavut

. Centre régional de santé

A Hopitaux urbains
(et centre de cancérelogie)

Vols médicaux
couramment effectués
par les Inuits
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Figure 1. Régions du territoire Inuit Nunangat et trajets courants effectués a des fins

médicales au Canada
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Infographie : Inégalités sociales et économiques
des habitants du territoire Inuit Nunangat

De nombreuses statistiques mettent en évidence des inégalités sociales et économiques affectant la santé et le bien-étre

Inuit

52 % des habitants du territoire
Inuit Nunangat vivent dans un
logement surpeuplé

34 % des Inuits de 25 & 64 ans
du territoire Inuit Nunangat ont
leur dipléme d'études secondaires

70 % des ménages inuits du
Nunavut sont en situation
d'insécurité alimentaire

23 485 $ Revenu individuel

median avant impot des Inuits
du territoire tinuit Nunangat

72,4 ans

Espérance de vie des
Inuits au Canada

12,3 sur 1 000
Taux de mortalité infantile chez I M

les nourrissons inuits du Canada

63 % des adultes inuits du
territoire Inuit Nunangat
fument tous les jours

181/100 000

Taux de tuberculose chez les Inuits
du territoire Inuit Nunangat

29 % Taux de croissance de la
population inuite au Canada
de 2006 a 2016

L'équipe du Programme de cancérologie pour les
autochtones de I'Hopital d’Ottawa
De gauche a droite : Treena Greene, MD, CCFP, FCFP,
chef régional; Carolyn Roberts, infirmiére pivot pour les
Autochtones, Inuits et Métis; Gwen Barton, directrice du
Programme; Meg Ellis, coordonnatrice.

Tous les Canadiens

9 % des habitants du Canada
vivent dans un logement surpeuplé

86 % des Canadiens de 25 4 64 ans
ont leur diplome d'études secondaires

8 % des ménages canadiens sont
en situation d'insécurité alimentaire

92 011 $ Revenu individuel médian
avant impot des allochtones
vivant sur le territoire Inuit Nunangat

82,9 ans

Espérance de vie des
Canadiens non autochtones*

4,4 sur 1 000
Taux de mortalité infantile chez
les nourrissons allochtones du Canada®

16 % des adultes canadiens
fument tous les jours

0,6/100 000

Taux de tuberculose des
allochtones au Canada

11 %
Taux de croissance de la population
canadienne de 2006 a 2016

3 FEE EET AL

Trop souvent, pour diverses raisons,
notre équipe rencontre des patients
autochtones qui ont regu un diagnostic
de cancer 2 un stade avancé. A tous, j'ap-
porte soutien et aide sur le plan émo-
tionnel durant tout leur séjour, méme 2
ceux, trop nombreux, qui recevront des
soins palliatifs. Les patients du Nunavut
qui doivent se rendre a Ottawa pour des
examens et des traitements ont besoin
d’un degré de soutien vraiment particu-
lier. Leur diagnostic et leur traitement
les gardent des mois durant loin de leur
famille, de leurs amis, de leur culture
et de leur communauté. Ils sont donc
immensément isolés et susceptibles de
souffrir de solitude et dennui.

Mon objectif est d’aider les patients a
penser a autre chose que leur diagnos-
tic en leur faisant vivre autant dexpé-
riences positives que possible. A vivre
en ville, on finit par tenir pour acquises
les diverses activités qu'Ottawa offre. Or,
pour certains de nos patients, une mul-
titude dobstacles peuvent les empécher
den profiter. Lorsque jexercais dans les
régions nordiques, je comptais beau-
coup sur les ressources communau-
taires. Lorsque les patients viennent 2
Ottawa pour leurs traitements, ils sont
coupés de leur famille, de leur com-
munauté, de leur culture. A mon avis,
notre role n'est pas juste de les aider a
naviguer dans les services oncologiques,
mais aussi a naviguer dans les services
offerts par la ville.

#{.
oL RGKTH

Quelques-unes des nombreuses personnes qui ont influencé ma

carriere d’'infirmiere.
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Le programme de navigation a
apporté tellement de bons moments
et de belles choses! Notre équipe a
été a2 maintes reprises émue par l'ap-
pui massif de membres de la commu-
nauté d’Ottawa. Comme William Ellam,
Bill, le chef de la sécurité et du service
a la clientele du Centre Canadian Tire.
Maintenant membre officieux de notre
équipe, Bill a offert a nos patients et a
leurs familles d'innombrables expé-
riences VIP lors de matchs de hoc-
key des Sénateurs. Comme il dit : « Le
hockey fait vraiment tomber les bar-
rieres. » Notre équipe a également été
reconnue par lorganisation de foot-
ball des Redblacks d’Ottawa et a recu le
prix du « héros communautaire » des
Redblacks pour le travail de soutien
que nous faisons aupreés des patients,
familles et communautés autochtones,
inuites et métisses.

CONCLUSION

Je reconnais que l'approche pivot
décrite dans cet article n'est pas pra-
tique ou possible pour bien des ser-
vices cliniques ou établissements de
soins de santé. Cependant, pour fournir
des soins centrés sur le patient rassu-
rants sur le plan culturel, nous devons
trouver des solutions qui vont au-dela
de la médecine occidentale tradition-
nelle et envisager des approches « hors
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des sentiers battus » chaque fois que
cela est possible. Comme l'indiquent
clairement les appels a laction de la
Commission de vérité et réconciliation
du Canada, nous devons reconnaitre les
problémes que pose 'acces aux services
de santé pour nombre de nos patients
autochtones afin d’y trouver des solu-
tions et de faire ce qu'il faut pour soute-
nir leur moral et veiller a leur bien-étre
mental pendant qu'on les soigne.
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