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RESUME

Contexte : On ne saisit pas bien les obstacles auxquels les Noirs et
les Latino-Américains au Canada et aux Etats-Unis se heurtent en
attendant des soins palliatifs.

Objectifs : Nous avons mené une étude de la portée pour résumer la
littérature relatant lexpérience des Noirs et des Latino-Américains
désirant obtenir des soins palliatifs au Canada et aux Etats-Unis
et faire ressortir les lacunes observées dans les travaux de recherche
effectués jusqu'ici.

Conception et méthodologie : Nous avons suivi le cadre de revue
de la littérature d’Arksey et d’O’Malley et utilisé la liste de vérifi-
cation PRISMA-ScR. Les études de recherche primaire, qualita-
tives ou mixtes, menées au Canada ou aux Ftats-Unis et publides
en anglais entre 2018 et 2025 ont €ét€ retenues. Les participants
aux études étaient des Noirs ou des Latino-Ameéricains de 18 ans
et plus, atteints d'un cancer avancé, qui souhaitaient bénéficier de
soins palliatifs. Nous avons également considéré des études menées
auprés de membres de la famille, de fournisseurs de soins pri-
maires ou de chefs de file communautaires dans ces populations, et
interrogé Medline, EMBASE, CINAHL, PsycINFO, Scopus et la
Bibliothéque Cochrane.

Meéthodologie : Lexamen des titres, des résumés et des textes inté-
graux de méme que lextraction des données ont €€ effectués par
deux évaluateurs indépendants. Une analyse descriptive et théma-
tique a €€ réalisée.
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Résultats : Parmi les 579 articles trouvés, 8 études qualitatives ou
mixtes ont €t€ retenues. Aucun de ces articles nwa été publié au Canada.
Les obstacles a laccés aux soins palliatifs ont été regroupés autour de
quatre thémes : méfiance, entraves d la communication, fossés cultu-
rels entre patients et fournisseurs de soins et incidence des déterminants
sociaux de la santé (statut socioéconomique peu enviable, précarité
demploi, statut d’immigrant, lieu dorigine et racisme).

Conclusion : La revue de ces données qualitatives suggére que les
populations racisées doivent surmonter des obstacles importants pour
avoir acces aux soins palliatifs. Notre étude a permis de souligner
labsence de recherches sur les soins palliatifs auprés des populations
racisées au Canada; dovi limportance de creuser la question.

Mots-clés : soins palliatifs, Canada, Etats-Unis, accés aux
soins de santé, déterminants sociaux de la santé, Noirs, Latino-
Américains, recherche qualitative.

INTRODUCTION, CONTEXTE ET OBJECTIF

epuis un certain temps, les inégalités d’acces aux services
de santé qui touchent certains groupes racisés au Canada
et aux E.-U retiennent plus notre attention. Les Noirs et les
Latino-Américains du Canada et des E.-U. sont plus exposés a
la maladie, ont plus de difficulté a obtenir des traitements du
cancer, a utiliser des ressources de santé, y compris les soins
palliatifs (American Association for Cancer Research, 2024;
Partenariat canadien contre le cancer, 2014; Gardner et al.,
2018; Zhang et al., 2020). Les soins palliatifs servent a soula-
ger la souffrance et a améliorer la qualité de vie des personnes
atteintes d’'une maladie limitant 'espérance de vie et celle des
étres chers (Institut canadien d'information sur la santé, 2023).
Ils sont associés a une amélioration de la santé, de ’humeur
et de la qualité de vie, au soulagement des symptomes, a une
meilleure satisfaction des patients et des proches aidants et a
une moindre utilisation des soins de courte durée (Kavalieratos
et al., 2016; Sutradhar et al., 2017; Temel et al., 2010; Ziegler
et al., 2018). Les soins palliatifs sont particuliérement indis-
pensables a la personne ayant un cancer avancé, trés probable-
ment incurable, et dont l'espérance de vie est de 24 mois ou
moins (Ferrell et al., 2017). Pourtant, malgré la demande crois-
sante des besoins en soins palliatifs (Institut canadien d’infor-
mation sur la santé, 2023), on observe des inégalités d’acces et
d'utilisation des soins palliatifs chez les membres de groupes
racisés, atteints d'un cancer avancé, aux Etats-Unis (Gardner
et al., 2018; Johnson, 2013). Bien que non admissibles a notre
analyse, les études canadiennes font état d'une tendance simi-
laire (Bassah et al., 2024; Chu et al., 2021; Yarnell et al., 2017).
Les « déterminants sociaux de la santé » (DSS) regroupent
un vaste éventail de facteurs personnels, sociaux, économiques
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et environnementaux qui décrivent la santé des individus et
des populations (Islam, 2019; Organisation mondiale de la
santé, 2008). Des études mentionnent I'incidence des DSS sur
l'acces aux soins palliatifs et révelent d'importantes disparités
alimentées par le statut socioéconomique, le lieu d'origine et
la race (Gardner et al., 2018; Horvick et Dias, 2024; Johnson,
2013; Koroukian et al., 2017). Pourtant, on ne comprend tou-
jours pas bien les obstacles particuliers auxquels se heurtent
certains groupes racisés.

Il est primordial d’identifier les obstacles particuliers aux-
quels se butent les populations noires et latino-américaines
qui souhaitent obtenir des soins palliatifs pour que les four-
nisseurs de soins de santé puissent les aplanir. A ce jour, il
existe peu d’études sur l'expérience de certains groupes raci-
sés qui souhaitent bénéficier des soins palliatifs offerts au
Canada. Compte tenu de la diversité grandissante de la popu-
lation canadienne et des besoins croissants en soins palliatifs
dans les populations noires et latino-américaines (Santos Salas
et al., 2023); comprendre l'expérience de ces populations en
matiére d’accés aux soins palliatifs peut orienter la conception
de services adaptés a ces personnes.

La présente étude visait 3 définir 'envergure et la portée de
l'actuel corpus de recherches sur I'expérience des Noirs et des
Latino-Américains qui souhaitent recevoir des soins palliatifs
au Canada et aux Etats-Unis; elle visait aussi & mettre en relief
certains aspects qui devraient faire 'objet de recherches plus
approfondies. Nous avons entrepris une étude de la portée en
raison des objectifs généraux de la recherche, de I'absence de
syntheses exhaustives et de la nécessité d’identifier des lacunes
dans la littérature actuelle.

CONCEPTION ET METHODOLOGIE

Le protocole de recherche s’inspire du cadre de 1'étude de
la portée d’Arksey et d'O’Malley (Arksey et O’Malley, 2005).
Il a été jugé en accord avec les lignes directrices PRISMA
(Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-
Analyses) qui sont des lignes directrices élargies pour présen-
ter des études de la portée (Tricco et al., 2018). Ce protocole
n’a pas été enregistré. Comme elles sont expliquées par Arksey
et O’Malley (2005), les cinq étapes de notre revue consistaient
a préciser la question de recherche, 3 trouver des articles per-
tinents, a choisir des articles, a extraire des données et a les
présenter sous forme de tableaux, & compiler, & résumer et a
présenter les résultats.

Voici notre question de recherche : « Que vivent les Noirs
et les Latino-Américains atteints d'un cancer avancé et qui
souhaitent bénéficier des soins palliatifs offerts au Canada
et aux Etats-Unis? » Avec l'aide d’'une bibliothécaire spéciali-
sée en sciences de la santé, nous avons élaboré une stratégie
de recherche et établi des mots clés selon le schéma « popu-
lation, concept, contexte » (PCC) (Aromataris et Munn, 2020)
(tableau 1). Létude suivait le parcours de personnes noires et
latino-américaines atteintes d'un cancer avancé et qui souhai-
taient avoir accés aux soins palliatifs au Canada et aux E.-U.

Nous avons interrogé Medline, EMBASE, CINAHL,
PsycINFO, Scopus et la Bibliotheque Cochrane (voir
le tableau 2 pour connaitre la stratégie de recherche
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Tableau 1

Stratégie de recherche : population, concept, contexte

Population  Noir*ou Afro-américain*ou Noir-Américain” ou
Hispano™ ou Latino® ou Afro-Canadien® ou Afro-
Canadien ou «personne de coule?ur» ou «personne
de coule?ur «ou PANDC
AND (ET)
Concept soins palliatifs ou «soins de fin de vie» ou «soins
terminaux» ou centre de soins palliatifs
AND (ET)
cancer ou néoplasme®, ou tumeur®
AND (ET)
Contexte «Amérique du Nord™» ou «Etats-Unis» ou Canad*
Tableau 2

Electronic Search Strategy

Search May 2023

1 (Black* or African-american® or afro-american® or
hispanic® or latin® or african-canadian® or afro-canadian
or “people colo?r” or “person of colo?r” or BIPOC)

2 (Palliative or “end-life-care” or “terminal care” or
hospice® or “medical assist™ death™” or “medical assist*
dying” or “physician assist” suicide”)

3 (“North america*” or “united states” or canad™)

4 Tand2and 3

5 (cancer or neoplasm® or tumor™)

6 4and 5

7 limit 6 to yr="2018-Current”

Search February 2025

1 (Black® or African-american® or afro-american® or
hispanic® or latin* or african-canadian® or afro-canadian
or “people colo?r” or “person of colo?r” or BIPOC)

2 (Palliative or “end-life-care” or “terminal care” or
hospice™ or “medical assist* death™” or “medical assist*
dying” or “physician assist” suicide”)

3 (“North america® or “united states” or canad®)

4 Tand2and 3

5 (cancer or neoplasm® or tumor®)

6 4and5

7 limit 6 to dt=20230509-20250208 [May 9th, 2023

to February 8th, 2025]
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électronique). Au début de mai 2023, une premiere recherche
pour trouver des articles parus entre 2018 et mai 2023 a été
réalisée. En février 2025, les résultats de cette recherche ont
été mis a jour et des articles parus entre la fin de mai 2023 et
février 2025 ont été ajoutés. Le fait de limiter notre recherche a
la période comprise entre 2018 et 2025 a permis de se concen-
trer sur les obstacles actuels a I'accés aux soins palliatifs. Nous
avons examiné les listes de références bibliographiques des
articles inclus et avons fait un chainage de citations pour trou-
ver d’autres articles pertinents.

Pour étre retenus, les articles devaient avoir été rédigés au
Canada ou aux Etats-Unis, publiés en anglais entre 2018 et 2025
et avoir présenté des recherches qualitatives ou des recherches
mixtes qualitatives et quantitatives. Les participants aux études
devaient étre des Noirs ou des Latino-Américains de 18 ans ou
plus, avoir un cancer avancé et souhaiter bénéficier des soins
palliatifs. Nous avons inclus des articles qui portaient surtout
sur l'expérience vécue par des membres de la famille, des four-
nisseurs de soins de santé et des membres de la communauté
quand ces articles exposaient l'expérience vécue par des patients.
La littérature grise et les revues ont été exclues. Les études quan-
titatives n'ont pas été retenues parce que notre objectif était
dexaminer les expériences des personnes souhaitant utiliser
des soins palliatifs, or les études quantitatives ne nous auraient
pas permis de saisir la profondeur et la complexité des expé-
riences personnelles. Les études qualitatives, qui fournissaient
de I'information sur des expériences subjectives et vécues des
patients, des familles, des fournisseurs de soins primaires et
des membres de la communauté, permettaient quant a elles de
mieux répondre a notre question de recherche.

Les résultats de recherche ont été exportés vers
Covidence@©), service en ligne de Veritas Health Innovation,
2025. Les doublons ont été supprimés et les articles devant
faire partie de notre étude ont été examinés. Lors de la pre-
miere recherche, deux évaluateurs (CC, AG) ont examiné cha-
cun de leur co6té les titres et les résumés d’études a inclure
dans la revue, puis ont examiné les textes intégraux. Un ancien
membre de I'équipe (NB ou AS) était disponible pour résoudre
les problémes. Lextraction des données a été effectuée par un
examinateur (CC); l'exactitude et l'exhaustivité des données
ont été vérifiées par un autre examinateur (AG). Nous avons
utilisé un formulaire d’extraction des données pour présenter
sous forme de tableaux les détails importants de chaque article
inclus, a savoir le pays, le contexte, les objectifs de 'étude, la
méthodologie, les caractéristiques des populations et des
échantillons, les expériences des participants et les commen-
taires des auteurs. Apres l'extraction et la mise en tableau des
données, deux examinateurs (CC, AG) ont fait une analyse thé-
matique pour résumer les thémes importants ressortant de la
littérature. Apres la mise a jour des résultats de recherche, la
sélection et l'extraction des données ont été effectuées par un
seul examinateur (CC).

RESULTATS

La premiere interrogation des bases de données nous
a permis de trouver 364 articles; 10 autres résultats prove-
naient d’autres sources (voir la figure 1). Apres la suppression
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des doublons, 237 articles ont été retenus sur la base de leurs
titres et résumés. De ce nombre, 14 ont été examinés dans
leur intégralité. Apres avoir mis a jour les résultats de la pre-
miére recherche, il nous est resté 199 articles et 6 autres prove-
nant d’autres sources. La suppression des doublons a mené a
125 articles, dont les titres et les résumés ont été examinés. De
ce nombre, 6 ont été examinés dans leur intégralité. Au total,
8 articles répondaient aux critéres d’inclusion (Bandini et al.,
2023; Glaser et al., 2020; Johnston et al., 2019; Karapetyan
et al.,, 2018; Krishnamurthy et al., 2024; Larson et al., 2021;
Larson et al., 2023; Rising et al., 2021).

Les articles utilisés pour notre étude ont été publiés entre
2018 et 2025 (Tableau 3). Tous provenaient des Etats-Unis.
Les études ont été réalisées dans des hopitaux, des cliniques
externes (Glaser et al., 2020; Krishnamurthy et al., 2024), dans
le cadre de programmes de soins palliatifs (Bandini et al., 2023;
Karapetyan et al., 2018), des centres de santé communautaires
(Larson et al. 2021; Rising et al., 2021), un centre médical uni-
versitaire (Johnston et al., 2019) et un centre régional de can-
cérologie (Larson et al., 2023). Les six articles retenus étaient
le fruit détudes qualitatives (Glaser et al., 2020; Johnston
et al., 2019; Karapetyan et al., 2018; Krishnamurthy et al., 2024;
Larson et al., 2021; Rising et al., 2021) menées aupres déchan-
tillons de taille variable, c'est-a-dire entre 1 et 40 sujets, et deux
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Table 3

Résumeé des études retenues

Auteur et date  Pays Objectifs Méthodologie Cadre Taille de Groupes Résultats
Péchantillon  racisés visés
Bandini et al., Etats-  Examiner les Etude mixte Programmes Sondés : Noirs et Les réponses au sondage montraient qu’un pourcentage
2023 Unis différences et entrevues de soins n=2368 Latino- comparable de participants noirs et de participants blancs
selon |§ race semi-dirigées  palliatifs Interviewds : Américains (62,9 % c. 69,-3 %oy p = 0,104) se sen‘taient écoutés et compris
ou l'origine n=15 par leur fournisseur de soins de santé.
ethmqt{e'entre Moins de participants noirs que de participants blancs (53,3 %
|e’s experiences c. 63,9 %, p = 0,009) estimaient que leurs fournisseurs de
vec‘ues par des soins comprenaient ce qui était important pour eux.
patients en
soins palliatifs Certains patients et aidants familiaux ont affirmé que des
et explorer fournisseurs de soins avaient crée des obstacles en n’abordant
qualitativement pas la question des soins palliatifs en temps opportun. La
les expériences plupart des patients et des aidants familiaux se sentaient
d’une minorité écoutés et compris, mais six répondants ont affirmé avoir
de patients vécu de mauvaises expériences avec des fournisseurs de soins
recevant des d’autres spécialités.
soins en raison Les répondants ont affirmé avoir vécu de bonnes expériences
d’une grave dans 'ensemble en demandant de I'aide pour soulager leur
maladie. douleur.
Les réponses des patients et des aidants familiaux étaient
mitigées quant a I'incidence de la race sur les soins regus.
Glaser et al.,, Etats-  Explorer la fagon Etude Hépital et n=23 Latino- Deux thémes ressortent : 1) une attitude positive a été
2020 Unis dont les patients  qualitative clinique Américains un important mécanisme d’adaptation et, 2) les barriéres
vivent leur avec entrevues externe linguistiques du patient, le statut socioéconomique et le statut
maladie, leurs semi-dirigées d’immigrant causaient des difficultés au participant aux prises
rapports avec avec la maladie.
leurs reseaux Les barrieres linguistiques aggravaient les difficultés auxquelles
de soutlenAet les patients étaient confrontés.
comment ils
percoivent les Les difficultés financieres étaient la principale source de
échanges sur la détresse chez les participants.
fin de vie.
Johnston etal., Etats- Explorer l'avis Etude Centre n =24 Noirs La principale fonction des TSC devrait étre d’orienter les
2019 Unis d’intervenants qualitative médical patients vers des ressources et de les inciter a obtenir des soins
sur le role de avec entrevues universitaire palliatifs.
travallleur’s semi-dirigées  urbain Le TSC pourrait servir d’agent de liaison entre I'équipe de soins
de la santé ou groupes de

communautaires
(TSC) pour
favoriser 'acces
aux soins
palliatifs.

discussion.
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du patient et la famille du patient au cours des discussions sur
les soins.

Les TSC sont bien placés pour défendre les droits des patients
et les encourager a faire appel a d’autres ressources en cas de
problémes psychosociaux.

Le réle des TSC consiste a affirmer la spiritualité du patient, a
le guider lorsqu'il doit prendre des décisions et a conforter ses
croyances sur les soins palliatifs.

Le TSC pourrait expliquer aux patients et aux fournisseurs
de soins la différence entre les soins en fin de vie et les soins
palliatifs.

Le TSC pourrait expliquer les bienfaits des soins palliatifs de
fagon non menagante.

Des participants ont signalé que le TSC pourrait favoriser les
échanges avec les oncologues et les fournisseurs de soins sur les
soins palliatifs et permettre aux patients d’étre informés plus tot
des ressources communautaires qui s'offrent a eux.

Le TSC pourrait encourager les patients et les fournisseurs
de soins a discuter des options de soins palliatifs avec les
oncologues.

Des intervenants ont affirmé qu'il était important que le TSC
connaisse la communauteé afro-americaine.

Des intervenants estimaient que les TSC pourraient cultiver un
cadre favorisant des échanges adaptés a la culture.
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Auteur et date  Pays Objectifs Méthodologie Cadre Taille de Groupes Reésultats
Iéchantillon  racisés visés
Karapetyan Etats- Décrire les Etude de cas Entretiens n=1 Latino- Les barrieres linguistiques causaient des difficultés de
etal.,, 2018 Unis obstacles sur les soins Américaine  communication particuliéres entre la patiente et les
auxquels cette palliatifs avec fournisseurs de soins.
atiente s’est la patiente . . P . . L.
P . P Les discussions avec 'équipe des soins palliatifs n’étaient pas
butée au cours . R ) , . N .
A productives méme avec I'aide d’un interpréte; la patiente
des soins . . s . .
o avait le sentiment qu’elle ne pouvait pas prendre des décisions
palliatifs recus .
elle-méme.
pour son cancer.
La langue et la culture ont influencé la fagon dont la patiente
percevait les professionnels de la santé, les soins de fin de vie
et les soins palliatifs.
Krishnamurthy Etats-  Identifier les Méthode Cliniques n=40 Femmes Quatre obstacles ont été identifiés : rupture de la
etal., 2024 Unis obstacles a qualitative et externes noires et communication, littératie en santé, différence de langues,
I'accés aux soins  descriptive d’oncologie latino- préjugés et représentants. Quatre facteurs favorisants ont été
palliatifs lies a avec entrevues du sein et ameéricaines  identifiés : soutien par les pairs, groupe de soutien, confiance et
la différence de  semi-dirigées  hopitaux aide externe.
race et d’origine < L . p
) g Les obstacles a la communication étaient des difficultés
ethnique . . L
o survenues au moment du diagnostic et un malaise a aborder la
et décrire . .
question des symptomes.
des facteurs
entravant ou Des patientes et des cliniciens ont reconnu que des lacunes de
favorisant connaissances sur la visée des soins palliatifs portaient obstacle a
Pacces aux I'acces a ces soins.
soins palliatifs Comme l'ont reconnu les patientes et les cliniciens, I'incapacité
précoces chez d’échanger avec les patientes constituait un grave obstacle a
des patientes I'acces aux soins.
noires et latino- . o o .
américaines. La perception de préjugés implicites a retardé le diagnostic et
Porientation de patientes vers des ressources de prise en charge
de la douleur.
Les patientes se sont senties plus fortes en soutenant d’autres
femmes atteintes du cancer du sein et en donnant de
Pinformation sur les bienfaits des soins palliatifs.
Les groupes de soutien ont été utiles pour stimuler la confiance
et abolir les préjugés sur les soins palliatifs.
Des participantes ont reconnu qu'il y avait une distinction a
faire entre cliniciens et cliniciens « de confiance »; ces derniers
établissent des liens et cherchent a comprendre le patient dans
son entiérete.
Larson et al., Etats- Développer Méthode Comtésdela n=50 Latino- Les CSNP et les patients ont discuté de la prise en charge de
2023 Unis et évaluer un exploratoire Caroline du Ameéricains la douleur et du plan préalable des soins. lls ont aussi examiné
programme de mixte : Nord servis par certaines inquiétudes soulevées par les patients, comme le
soins palliatifs participation  un centre de manque de nourriture ou le manque de soins de reléve pour les
communautaires et action cancérologie aidants familiaux.
our des adultes régional . . p .
pot B 8 Les symptomes physiques les plus souvent évoqués étaient
latino-américains . . p .
. la douleur et la fatigue. Les symptomes émotionnels les plus
atteints du L. o . R .
B courants étaient 'anxiété et la dépression nerveuse.
cancer, vivant
en région rurale, Les CSNP ont abordé la planification préalable des soins avec
dans Pest de 74,3 % des patients. Le patient était beaucoup plus disposé a
la Caroline du nommer un mandataire de soins de santé.
Nord. Aucune amélioration statistiquement importante n'a été
observée en ce qui a trait a la prise en charge des symptomes.
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Auteur et date  Pays Objectifs Méthodologie Cadre Taille de Groupes Reésultats
Iéchantillon  racisés visés
Larson et al., Etats- Connaitre la Etude Eglises, groupe n =15 Latino- Quatre themes ont été dégagés : crainte de recevoir un avis
2021 Unis perception du qualitative de défense, Ameéricains d’éviction, étre dans les bonnes graces, parler (parfois) d’'un
cancer et de avec entrevues services de tabou et étre temoin de la douleur fait souffrir.
|a| mort; sur :e avee desd sante ozaux, Les deux premiers thémes traduisaient I'incidence de facteurs
pan culturel, groupes ae centres © globaux sur la perception du participant, comme des attitudes,
chez des leaders  discussion sante locaux, .. . .
. . o des stéréotypes et des traditions culturelles. Les deux derniers
latino-americains hépitaux et . .. . L.
. B thémes traduisaient I'incidence de facteurs a petite échelle,
pour guider écoles | L dé hi Patat d i
,- . s comme les caracterlsthues emographiques, etat de sante et
I'élaboration d’un | .
a communication.
programme de
soins palliatifs. Des participants redoutaient d’étre déportés, faisaient face
au cancer a l'aide de leur foi, étaient ambivalents a 'égard de
la planification d’avance d’un plan de soins et souhaitaient
épargner leurs familles de la souffrance émotionnelle.
Rising et al., Etats- Examiner les Etude Communautés n =26 Latino- La marginalisation sociale a contribué a la méfiance, puis au
2021 Unis expériences qualitative Ameéricains refus des soins palliatifs.
fin i avec entr s . .. R . .
d’e . de vie vec entrevue Pour certains participants, I'arrét des traitements curatifs
d’Hispano- avec des R . . . .
LA 5|gn|ﬁa|t un refus de traitement a lieu de laisser la maladie
Américains groupes de )
L X ; terminale progresser naturellement.
marginalisés et discussion

décrire la prise
de décision

de demander
I'admission en
soins palliatifs
chez des
Ameéricano-
Mexicains

Les auteurs ont observé que le sentiment d’appartenance a la
culture dominante (eurocentrique) était associé a la demande
d’admission en soins palliatifs.

La création d’un lien de confiance avec les médecins a été
associée a la demande d’admission en soins palliatifs.

présentaient des études mixtes (Bandini et al., 2023; Larson
etal., 2023). En ce qui concerne I'étude de Bandini et al. (2023),
la partie quantitative a été menée aupres de 2 368 sujets et la
partie qualitative, aupres de 15 sujets. L'étude de Larson et al.
(2023) a été menée aupres de 50 sujets au total. Les partici-
pants aux études étaient des sujets atteints d'un cancer avancé
et recevant des soins palliatifs, des membres de la famille et
des proches aidants de personnes en soins palliatifs, des
membres de la communauté et des fournisseurs de soins de
santé. Cinq articles portaient sur des sujets qui s'étaient iden-
tifiés comme Latino-Américains ou Hispano-Américains
(Glaser et al., 2020; Karapetyan et al., 2018; Larson et al., 2021;
Larson et al., 2023; Rising et al., 2021) et trois présentaient des
études menées aupres de Noirs (Bandini et al., 2023; Johnston
et al., 2019; Krishnamurthy et al., 2024). Les données avaient
été recueillies au cours dentrevues semi-dirigées et de son-
dages sur l'expérience vécue par des patients. Pour cinq études
les entretiens ont été réalisés en espagnol (Glaser et al., 2020;
Larson et al., 2021; Larson et al., 2023; Rising et al., 2021);
quatre en anglais (Bandini et al., 2023; Johnston et al., 2019;
Karapetyan et al., 2018; Krishnamurthy et al., 2024).

Theémes

Les obstacles ont été regroupés en quatre thémes
confiance et méfiance, soutien et entraves a la communica-
tion, culture et spiritualité et déterminants sociaux de la santé.
Comme le montre la figure 2, notre étude met en évidence les
interrelations entre les thémes et les sous-thémes et leur inci-
dence sur I'acces aux soins palliatifs.
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Incidence de la confiance et de la méfiance sur accés aux soins
palliatifs

La confiance a été définie comme la croyance en la loyauté
et en la capacité d'une personne de prodiguer des soins avec
respect, compétence et compassion. La méfiance, comme un
manque de confiance a 'égard du systeme de soins de santé,
des fournisseurs de soins de santé ou des traitements (Bandini
et al., 2023; Glaser et al., 2020; Krishnamurthy et al., 2024;
Rising et al., 2021).

Plusieurs facteurs ont été associés a la méfiance, notam-
ment le racisme et les stéréotypes entretenus par certains four-
nisseurs de soins de santé, les barriéres linguistiques et le peu
de temps accordé aux patients au cours des échanges sur la fin
de vie (Glaser et al., 2020 Rising et al., 2021). Ne parlant pas la
méme langue que ses fournisseurs de soins, un participant sest
demandé §’il avait les mémes chances de recevoir des soins pal-
liatifs. « Si on ne parle pas la méme langue ou quon ne pose pas
de questions, on n’a pas les mémes chances. » (Krishnamurthy
et al., 2024). Certains commentaires de la part de fournisseurs
de soins de santé, percus comme des préjugés défavorables a
I'égard des soins palliatifs, ont suscité de la méfiance et mené a
l'évitement des discussions sur la fin de vie (Rising et al., 2021).
La méfiance a été associée a la décision de ne pas demander de
soins médicaux, notamment pour éviter des expériences dis-
criminatoires (Rising et al., 2021). Qui plus est, la méfiance ne
favorisait pas de bonnes relations entre les patients et les four-
nisseurs de soins; certains patients ont donc refusé les soins pal-
liatifs (Glaser et al., 2020; Rising et al., 2021).

819



Figure 2

Diagramme sur l'interconnexion des facteurs qui modifient laccés aux soins palliatifs
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Selon certains participants, le racisme a toujours eu un
impact sur la confiance envers le systéme de soins de santé;
il faut gagner la confiance du patient pour qu’il accepte de
recevoir des soins palliatifs (Krishnamurthy et al., 2024).
Les participants ont souvent affirmé qu’ils devaient se sentir
écoutés et compris par leurs fournisseurs de soins palliatifs
pour avoir confiance (Bandini et al., 2023; Glaser et al., 2020;
Krishnamurthy et al., 2024). La création d'un lien de confiance
a fait augmenter la fréquence d’utilisation des soins palliatifs
(Bandini et al., 2023; Glaser et al., 2020; Krishnamurthy et al.,
2024; Rising et al., 2021). Des auteurs ont identifié plusieurs
fagons détablir un climat de confiance (figure 2), entre autres
utiliser des techniques de communication efficaces, com-
prendre ce a quoi le patient accorde de 'importance, lui parler
dans sa langue et faire appel a des cliniciens en soins pallia-
tifs de la méme origine ethnique ou de la méme culture que
lui (Bandini et al., 2023; Glaser et al., 2020; Krishnamurthy
et al., 2024; Rising et al., 2021). Des groupes de soutien par des
pairs, comme les groupes de femmes atteintes du cancer du
sein, ont permis de combattre la stigmatisation et de favoriser
la confiance a I’égard des soins palliatifs (Krishnamurthy et al.,
2024). Des participants ont apprécié les efforts déployés par
leurs fournisseurs de soins de santé pour instaurer un climat
de confiance. Par exemple, un participant a I’étude de Glaser
et collaborateurs (2020) a affirmé que la plus importante qua-
lité d'un médecin était sa capacité a gagner la confiance de
son patient ». Un participant a reconnu que la confiance des
patients racisés devait se gagner avec le temps (Johnston
et al., 2019). De facon générale, I'établissement d'un climat
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de confiance entre les fournisseurs de soins de santé et les
patients racisés et leurs familles a favorisé l'acceés aux soins
palliatifs (Rising et al., 2021).

Incidence du soutien et des entraves a la communication sur l'accés
aux soins palliatifs

Le soutien a la communication a été défini comme un
ensemble de moyens améliorant la communication entre les
patients, les membres de leur famille et les fournisseurs de
soins palliatifs. Inversement, les entraves a la communica-
tion empéchent les patients, les membres de leur famille et les
fournisseurs de soins palliatifs d’avoir des échanges fructueux
sur les soins palliatifs (Bandini et al., 2023; Glaser et al., 2020;
Karapetyan et al., 2018; Krishnamurthy et al., 2024; Larson
etal., 2021).

De nombreuses entraves a la communication ont été identi-
fiées. En particulier, le fait de ne pas parler la méme langue consti-
tuait un grave obstacle empéchant les patients et leurs proches
aidants de comprendre les conversations sur les soins palliatifs
(Glaser et al., 2020; Karapetyan et al., 2018; Krishnamurthy et al.,
2024). Un participant a affirmé ceci : « Le médecin fait des efforts
pour me comprendre, mais ce n'est pas comme si je lui parlais
dans ma langue, en espagnol. » (Glaser et al., 2020) Le recours
aux services d'interprétes sans formation ou a un membre de la
famille bilingue et le manque de compétences linguistiques chez
les fournisseurs de soins ont nui a la transmission d’'information
importante (figure 2), surtout au cours des échanges sur la fin
de vie (Karapetyan et al., 2018). Certaines solutions aux entraves
a la communication, comme l'utilisation de services de traduc-
tion par téléphone, ne répondaient que rarement aux besoins
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psychologiques et spirituels des patients (Krishnamurthy et al.,
2024). Certains fournisseurs de soins ont dressé des obstacles en
n’abordant pas la question des soins palliatifs au moment oppor-
tun, ce qui a retardé l'acceés a ces soins (Bandini et al., 2023).
Un participant a Iétude de Bandini et collaborateurs (2023) a
affirmé ceci : « Quand jai posé a des médecins des questions
sur les soins palliatifs, ils mont répondu : « Non, cela fait par-
tie des soins de fin de vie, Pourquoi demandez-vous cela? Vous
n'étes pas en train de mourir. Vous n'en avez pas besoin. » Faute
d’échanges fructueux avec les oncologues sur le role et la néces-
sité des soins palliatifs, des patients n'ont pas été dirigés vers des
ressources (Krishnamurthy et al., 2024). Certains participants
ont observé que les cliniciens en soins palliatifs étaient souvent
réticents a engager des conversations sur les symptomes, ce
qui risque de retarder 'administration d'un traitement appro-
prié (Krishnamurthy et al., 2024). Comme Bandini et collabora-
teurs (2023) lont fait remarquer, certains fournisseurs de soins
ne saisissent pas bien les questions des patients et leurs per-
ceptions des soins palliatifs en raison de fossés culturels et de
malentendus.

Les participants estimaient qu'une bonne communication
était trés importante pour se sentir compris (Bandini et al.,
2023). Pour faciliter la communication, nous avons permis a des
participants de s’entretenir avec des fournisseurs de soins bilin-
gues en ayant recours a des services d’interpretes bien formés
(Glaser et al., 2020). Les auteurs d’'une étude se sont penchés sur
le réle que les conseillers en santé non professionnels (CSNP)
jouaient dans la diffusion d’information sur les soins palliatifs
aupres de populations latino-américaines (Larson et al., 2023).
Ces conseillers étaient définis comme « des personnes ayant
la méme langue, la méme culture et les mémes expériences de
vie que celles des membres de la communauté ». Des équipes
d'infirmieres et de CSNP ont aidé a surmonter les barrieres
linguistiques, ont facilité 'acces aux soins palliatifs en aidant
notamment a planifier d'avance les soins et en prodiguant des
conseils sur la prise en charge des symptomes (Larson et al.,
2023). Dans une étude, les auteurs ont examiné la facon dont
des patients percevaient le role des travailleurs de la santé com-
munautaires (TSC). Ces personnes sont « formées pour infor-
mer les patients de leur état de santé et les aider a avoir acces
a des soins médicaux » (Johnston et al., 2019). Elles aident les
patients et leurs proches aidants a comprendre la différence
entre soins en fin de vie et soins palliatifs et les aident aussi a
examiner des options de soins palliatifs avec leurs fournisseurs
de soins de santé (Johnston et al., 2019).

Incidence de la culture et de la spiritualité sur lacces aux soins
palliatifs

La culture et la spiritualité ont été définies comme un
ensemble de croyances, d’attitudes et de pratiques commu-
nes a un groupe (Bandini et al.,, 2023; Glaser et al., 2020;
Karapetyan et al., 2018; Larson et al., 2021). Karapetyan et colla-
borateurs (2018) ont observé que la culture pouvait influencer
la perception de la mort, le réle de la famille dans la prise de
décisions et la disposition du patient a recevoir des soins pal-
liatifs (Karapetyan et al., 2018). Certains participants ne dési-
raient pas aborder les questions liées a la fin de vie avec les
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membres de leur famille parce que la mort était un sujet tabou;
d’autres devenaient anxieux en abordant cette question (Glaser
et al., 2020; Larson et al., 2021). Un participant a affirmé :
« Parfois, quand je souléve le sujet [la mort] avec ma fille, elle
me répond : « Je ten prie, ne parle pas de choses négatives.
Pense toujours a des choses positives. » (Glaser et al., 2020)
A noter que certains participants considéraient que les discus-
sions sur les soins palliatifs et I'éventuelle admission dans une
maison de soins palliatifs étaient contraignantes et indélicates
(Rising et al., 2021).

Les auteurs de certains articles ont fait remarquer que les
valeurs spirituelles de leurs patients facilitaient les échanges
sur les soins palliatifs et que cela les aidait & aborder la ques-
tion de 'admission en soins palliatifs. Les auteurs d'une étude
ont soutenu que les valeurs religieuses du patient ne consti-
tuaient pas un obstacle a 'admission en soins palliatifs (Rising
et al., 2021). Certains participants estimaient que les fournis-
seurs de soins étaient des instruments de Dieu et que l'ad-
ministration de traitements faisait partie de leur travail. Il
était important de respecter leurs directives. Un participant a
affirmé que « Dieu envoyait certaines personnes comme les
médecins. » (Glaser et al., 2020) Un autre participant religieux
était d’avis que les infirmiéres en soins palliatifs étaient des
« anges » (Rising et al., 2021). Par ailleurs, les croyances reli-
gieuses et spirituelles allégeaient la souffrance émotionnelle
des personnes au seuil de la mort (Larson et al., 2021). Les
liens tissés entre les infirmiéres et les CSNP pendant la planifi-
cation préalable d'un plan de soins étaient associés 2 une meil-
leure disposition du patient 2 nommer un mandataire de soins
de santé (Larson et al., 2023). Par ailleurs, les CSNP encoura-
geaient les participants a réclamer des soins de reléve pour les
aidants familiaux. Les conseillers en santé communautaires
apportaient une aide précieuse en répondant aux besoins spi-
rituels des patients et en leur fournissant des conseils pour
les aider 2 prendre des décisions (Johnston et al., 2019). Des
participants estimaient qu’il était important que les conseil-
lers en santé communautaires connaissent la collectivité locale
pour encourager les patients 3 déposer une demande d’ad-
mission en soins palliatifs (Johnston et al., 2019). Les conseil-
lers en santé communautaires ont contribué a 'élaboration de
cadres de communication adaptés a la culture permettant aux
patients et aux fournisseurs de soins de mieux se comprendre
et de faciliter 'acces aux soins palliatifs (Johnston et al., 2019).
On a établi un lien entre le sentiment d’appartenance des par-
ticipants a la culture dominante (eurocentrisme) et 'admis-
sion en soins palliatifs (Rising et al., 2021). Les participants qui
s’identifiaient a la culture dominante eurocentrique faisaient
confiance au systéme de soins de santé et étaient donc plus
disposés a recevoir des soins palliatifs (Rising et al., 2021).

Incidence des déterminants sociaux de la santé sur laccés aux soins
palliatifs

Plusieurs déterminants sociaux de la santé, comme la situa-
tion socioéconomique, la précarité demploi, le statut d'immi-
grant, le lieu dorigine, le racisme, ont limité I'accés aux soins
palliatifs (figure 2). Les personnes a faible revenu et celles
qui devaient continuer 2 travailler en raison de leur précarité
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demploi avaient de la difficulté a obtenir des soins palliatifs
(Glaser et al., 2020; Karapetyan et al., 2018; Larson et al., 2021).
Certains participants ont affirmé que malgré leurs symptémes
physiques, ils devaient continuer a travailler : « Si j’avais de
l'argent, je resterais au lit, mais je dois subvenir aux besoins
de mon fils de neuf ans. Quand on n'est pas préparé, sur le
plan économique, a affronter cette maladie, on ne survit pas. »
(Glaser et al., 2020). Un participant a I’étude de Krishnamurthy
et collaborateurs (2024) a laissé entendre que les patients ayant
« un degré de littératie supérieur en santé, un degré d’ins-
truction plus élevé et une situation socioéconomique plus
enviable avaient sans doute plus de chances d’étre orientés vers
[des soins palliatifs] ». Les difficultés financiéres étaient sou-
vent liées au statut d'immigrant (Glaser et al., 2020; Larson
et al., 2021). Par exemple, des participants a I'étude de Glaser
et collaborateurs (2020) ont signalé qu’ils devaient envoyer de
l'argent a leurs familles dans leur pays d’origine pour leur per-
mettre d’acheter de la nourriture et des médicaments. Voici
comment un participant a exposé ses problemes, qui étaient
liés a son statut d'immigrant et a ses difficultés financieres :
« J’ai un frere de 85 ans. Je lui envoie un peu d’argent pour
l'aider a acheter de la nourriture et des médicaments... Dans
notre pays, la pauvreté est plus grande que jamais... Si je ne
lui envoie plus d’argent, comment va-t-il vivre? » (Glaser et al.,
2020). D’autres participants craignaient que le diagnostic de
cancer et, éventuellement, 'obtention de soins palliatifs mena-
ceraient leur capacité de rester aux Etats-Unis (Glaser et al.,
2020). Larson et collaborateurs (2021) ont observé que le lieu
de résidence, comme la vie en région rurale, compliquait I'ac-
ceés aux soins palliatifs; certains participants devaient se dépla-
cer pour recevoir ces soins. Les CSNP étaient les personnes les
mieux placées pour discuter avec les patients de leurs difficul-
tés financieres et d’autres probléemes, comme un manque de
nourriture (Larson et al., 2023). En plus, les CSNP comblaient
des lacunes en orientant les patients vers des ressources médi-
cales, sociales, financieres et matérielles (Johnston et al., 2019).

Dans l'ensemble, les articles ne relevaient pas dobstacle
fondé sur le sexe. Mais Krishnamurthy et collaborateurs (2024)
ont conclu que des patientes avaient trouvé leurs oncologues
« indifférents » a leurs émotions au moment de I'annonce du
diagnostic du cancer du sein. Certaines ont éprouvé de la géne
en mentionnant certains symptomes comme la sécheresse
vaginale, et eu du mal a obtenir les médicaments nécessaires
pour les traiter. Une participante a catégoriquement affirmé
que le genre n’avait rien a voir avec le sentiment détre écou-
tée et comprise par les fournisseurs de soins de santé. « Je ne
crois pas que le probléme soit lié au genre, mais peut-étre a la
culture... » (Bandini et al., 2023).

La race et l'origine ethnique avaient une incidence sur l'ac-
ceés aux soins palliatifs. Certains participants avaient été vic-
times de discrimination alimentée par des stéréotypes ou un
manque de compassion; chez d’autres, on a observé un effri-
tement de la confiance envers le systéme de santé; les patients
étaient moins disposés a obtenir des soins palliatifs (Bandini
et al., 2023; Krishnamurthy et al., 2024; Rising et al., 2021).
Un participant a I'étude de Bandini et al.son équipe (2023)
a affirmé que son fournisseur de soins ne l'avait pas traité
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comme les autres parce qu’il était Noir : « On n’accorde pas
la méme attention aux Afro-Américains qu’aux Blancs. Ils [les
fournisseurs de soins] ne prennent pas le temps dexpliquer
beaucoup de choses. » Des participants ont montré comment
des préjugés implicites percus avaient contribué a des dia-
gnostics tardifs et a 'administration de soins palliatifs inadé-
quats (Krishnamurthy et al., 2024). Certains préjugés inavoués,
comme la croyance que les femmes noires tolérent mieux la
douleur que les femmes blanches, les empéchaient d'obtenir
un soulagement adéquat de la douleur (Krishnamurthy et al.,
2024). Certains participants ont affirmé que la race aggravait
certains obstacles a I'acceés aux soins palliatifs, tout comme le
fait d’avoir un statut socioéconomique ou un degré d’instruc-
tion peu élevés. En revanche, il semblerait que les obstacles
étaient moindres quand le patient aux soins palliatifs était
Blanc (Bandini et al., 2023).

DISCUSSION

La présente étude de la portée visait a examiner des
recherches relatant I'expérience vécue par des patients noirs
et latino-américains atteints d'un cancer avancé et qui dési-
raient obtenir des soins palliatifs au Canada et aux Etats-Unis.
Au total, six études qualitatives et deux études mixtes quanti-
tatives et qualitatives ont été retenues. Aucune d’entre elles n’a
été réalisée au Canada. Les résultats de notre étude révelent
que de multiples facteurs influencent I'acces aux soins pallia-
tifs chez les Noirs et les Latino-Américains. La confiance et la
méfiance faconnent les décisions et les attitudes a I’égard des
soins palliatifs. Une bonne communication peut renforcer la
confiance; au contraire, un manque de communication risque
de la miner. Les croyances culturelles, les valeurs spirituelles
et la perception de la mort teintent également le choix d'une
personne de se faire admettre en soins palliatifs. Le statut
socioéconomique, le statut d'immigrant, la situation demploi
et le lieu d'origine peuvent entraver I'acces aux soins palliatifs.
Le racisme accentue les obstacles et les inégalités d’acces a ces
soins. Les interrelations entre les thémes examinés au cours
de notre étude semblent indiquer quil faudrait trouver des
mesures d’intervention ciblant les multiples causes de I'inéga-
lité d’acces aux soins palliatifs.

Les expériences de racisme structurel et de marginalisa-
tion ainsi que les stéréotypes sont associés a un sentiment de
méfiance envers les fournisseurs de soins de santé. S’ils n'ont
pas confiance, les patients sont moins disposés a engager des
conversations sur les soins palliatifs, ce qui compromet I'acces
a ces soins. Rising et al. (2021) et Krishnamurthy et al. (2024) et
leurs collaborateurs affirment que lorsque des expériences de
discrimination et de racisme ont fait naitre de la méfiance chez
le patient, il est difficile de gagner sa confiance. Des travaux de
recherche antérieurs ont révélé que la perception de racisme et
le sentiment de méfiance avaient grandement influencé le sen-
timent de satisfaction a 'égard des soins, chez les Canadiens
racisés (Kangmennaang et al., 2023) et leur désir de faire appel
a des ressources de santé (Do et al., 2010). II est essentiel de
créer un climat de confiance pour fournir des soins de qua-
lité (Bikhauer et al., 2017) et accessibles (Anandarajah et al.,
2023) aux groupes racisés. Les fournisseurs de soins de santé
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peuvent favoriser la confiance en adoptant une attitude cha-
leureuse, en ne portant pas de jugements, en tenant compte
des émotions du patient, en prenant le temps de 1’écouter, en
le faisant participer a la prise des décisions et en utilisant des
techniques de communication axées sur ses besoins (Chandra
etal., 2018; Dang et al., 2017; Greene et Samuel-Jakubos, 2021).
Si on stimule leur confiance, les patients racisés pourraient
étre mieux disposés a aborder la question des soins palliatifs
avec leurs fournisseurs de soins et l'accés a ces soins serait
d’autant plus facile. Par ailleurs, des recherches ont révélé que
les patients racisés seraient plus disposés a recevoir des soins
palliatifs si leur équipe de soins était diversifiée sur le plan
racial (Yancu et al., 2009). Ces observations montrent bien
I'importance du maintien de pratiques d'embauche favorisant
I'inclusion et la diversité pour rendre les soins accessibles aux
différentes populations de patients (Stanford, 2020). Il est d’ail-
leurs reconnu que la diversité accrue de la main-d'ceuvre est
essentielle pour rendre les soins oncologiques plus équitables
(Patel et al., 2020Db).

Les résultats de notre étude semblent indiquer que l'ab-
sence de dialogue entre les patients et les fournisseurs de
soins de santé, le manque de soutien dans la langue mater-
nelle du patient et les malentendus entretenus par I'absence
déclaircissements constituent des obstacles a la communica-
tion entre patients et fournisseurs de soins. Faisant écho a ces
observations, des travaux de recherche montrent qu'une com-
munication inefficace et des barrieres linguistiques peuvent
restreindre I'accés aux soins palliatifs, causer la perte de ren-
seignements importants, priver les patients d’information
sur les ressources offertes et susciter des malentendus quant
a l'objectif et a I'importance des soins palliatifs (Flieger et al.,
2020; Shalev et al., 2018; Shamsi et al., 2020). Une multitude
doutils et de stratégies sont offerts aux fournisseurs de soins
de santé pour améliorer la communication. Utiliser des ser-
vices d’interprétes professionnels, des outils de traduction en
ligne, comme Google Traduction et MediBabble et des applis
de traduction simultanée par téléphone, sensibiliser les four-
nisseurs de soins aux entraves a la communication, accroitre
les aptitudes a la communication des fournisseurs de soins a
communiquer et accorder plus de temps aux patients sont tous
des moyens efficaces d'améliorer la communication (Escobedo
etal., 2023; Shamsi et al., 2020; Squires, 2017).

La présente étude montre comment les fossés culturels
entre les patients et les fournisseurs de soins peuvent entraver
la communication. Faute de services adaptés a la culture, les
fournisseurs de soins risquent de ne pas saisir les questions
des patients et leurs perceptions des soins palliatifs; ils sont
donc moins aptes a communiquer avec eux. Selon les résultats
de travaux de recherche antérieurs, les croyances culturelles
peuvent dissuader le patient de discuter des soins palliatifs
et de choisir cette option (Cain et al., 2018; Marin et al., 2023;
Shen et al., 2019). Les TSC et les CSNP peuvent contribuer a
combler les lacunes de communication en fournissant de l'in-
formation et du soutien adaptés 2 la culture des personnes
atteintes d'un cancer avancé (Gwede et al., 2012; Torres et al.,
2014). Les TSC et les CSNP peuvent préconiser des moyens de
répondre aux besoins de santé des patients et orienter ceux-ci
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vers des services de santé et des services sociaux (Kim et al.,
2016; Sokol et Fisher, 2016). Membres respectés de leur com-
munauté, ces personnes peuvent favoriser des échanges sur
des soins palliatifs, dans le respect des croyances et des valeurs
des patients (Patel et al., 2020a; Visser et al., 2025), et en facili-
ter l'acces par la méme occasion.

Aggravés par la race et l'origine ethnique, le statut socioé-
conomique, la situation d’emploi, le lieu d'origine et le statut
d'immigrant sont tous des entraves a l'accés aux services pal-
liatifs. Des travaux de recherche antérieurs ont visé 3 examiner
I'incidence des déterminants sociaux de la santé sur l'utilisa-
tion des soins de santé et des soins palliatifs. Le statut socioé-
conomique modifie I'accessibilité et I'abordabilité des soins
palliatifs (Davies et al., 2019). Au Canada, nous avons constaté
que les inégalités socioéconomiques avaient une incidence sur
l'utilisation des soins de santé et la prise en charge des symp-
tomes chez les patients atteints d'un cancer avancé (Santos
Salas et al., 2024). La situation d'emploi peut aggraver les dis-
parités; les personnes ayant un emploi précaire ou n’ayant pas
d’indemnités suffisantes en cas de maladie pourraient ne pas
avoir les moyens de payer le cotit des soins palliatifs (Alcaraz
et al., 2019). Lemplacement géographique joue également un
grand role; en effet les personnes vivant en milieu rural ou
dans une région mal desservie ont souvent de la difficulté a
avoir acces a des établissements de soins de santé (Alcaraz
et al., 2019). Le statut d'immigrant complique encore plus le
probleme; les immigrants sans papiers se heurtent a d’autres
obstacles; ils craignent entre autres détre déportés ou séparés
de leur famille (Castafieda et al., 2015).

Quelques articles inclus dans notre étude montrent I'in-
cidence du genre sur l'expérience vécue par des participants
ayant souhaité obtenir des soins palliatifs. Ce constat semble
indiquer qu’il conviendrait de faire une analyse différenciée
selon les sexes pour mieux saisir comment ce facteur faconne
l'expérience des patients. Des études menées au Canada ont
montré 'incidence du genre dans les soins de fin de vie chez
des personnes de diverses identités de genre (de Vries et al.,
2019; Wilson et al., 2018). Ces études révelent certains obs-
tacles, comme la crainte de la stigmatisation et I'isolement
social, et montrent la nécessité de concevoir des pratiques res-
pectueuses du genre, stres et inclusives dans les soins de fin
de vie.

Des études antérieures ont fait ressortir la nécessité de
posséder des compétences interculturelles pour prodiguer
des soins palliatifs a des patients racisés (Kagawa-Singer et
Blackhall, 2001; Maddalena et al., 2010). On appelle « compé-
tences interculturelles » la capacité d'un fournisseur de soins
de santé de communiquer, de fournir des ressources, de col-
laborer et d’établir un climat de confiance avec des personnes
issues de cultures différentes (Castillo et al., 2011; Kutalek,
2012). Les auteurs détudes récentes (Lekas et al., 2020; Nolan
et al., 2021; Thomas et Porter, 2023) ont insisté sur le fait que
les fournisseurs de soins de santé devaient faire preuve « d’hu-
milité culturelle », cest-a-dire qu’ils devaient étre capables de
reconnaitre leurs préjugés implicites, de réfléchir a leur propre
identité culturelle et d’apprécier les multiples dimensions de
chaque personne (MacKenzie et Hatala, 2019; Stubbe, 2020)
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pour prodiguer des soins accessibles. Comme le décrivent
Nolan et collaborateurs (2021), 'humilité culturelle va au-dela
des compétences culturelles; on insiste sur l'apprentissage
continu, 'autoréflexion et I'action plutét que sur les connais-
sances pour améliorer les soins aux patients. Le développe-
ment de compétences interculturelles et de 'humilité peut
permettre de surmonter les obstacles identifiés dans notre
étude; cela renforce la capacité des fournisseurs de soins de
respecter les traditions culturelles, la langue et le statut socioé-
conomique de leurs patients (Stubbe, 2020).

Une étude sur les soins palliatifs et les soins de fin de vie
chez des populations noires au Canada a permis de relever de
graves difficultés, entre autres des lacunes de connaissances,
la méfiance a I'égard des systémes de soins de santé et des iné-
galités systémiques limitant I'acceés aux soins palliatifs (Bassah
et al., 2024). Notre étude vient appuyer cette observation en
soulignant le rdle essentiel des TSC et des CSNP pour aider
les patients a mieux comprendre la nature des soins palliatifs
et prendre des décisions éclairées. Elle souligne I'importance
de I'humilité culturelle et vient renforcer 'urgence d’assurer
un acces équitable aux soins palliatifs. Par ailleurs, la revue de
Bassah et al.son équipe (2024) a révélé qu'aucune recherche
n'avait été menée récemment sur la question, ce que nous
avons également observé dans le cadre de la présente étude.

Comme lont signalé Algu et collaborateurs (2024) dans
leur revue de la portée, il ne suffit pas de reconnaitre que la
race et lorigine ethnique ont une incidence sur l'acceés aux
soins palliatifs. Il faut adopter une démarche plus ciblée qui
tient compte explicitement du « racisme », pour interpréter
des résultats. Par conséquent, ces auteurs estiment qu’il est
essentiel que les futures recherches s’intéressent aux inégali-
tés d’acces aux soins palliatifs sous I'angle du racisme systé-
mique. Notre étude renforce ce point de vue en soulignant la
fagon dont les obstacles structurels, notamment les préjugés
entretenus par les fournisseurs de soins, la méfiance a 'égard
des fournisseurs et des établissements de soins de santé et
les disparités socioéconomiques fagonnent l'expérience vécue
par des populations racisées qui souhaitent obtenir des soins
palliatifs.

Les résultats de notre étude montrent l'expérience vécue
par des populations noires et latino-américaines. Il importe
de reconnaitre la grande diversité de ces populations; les dif-
férences individuelles modifient la facon de percevoir les fac-
teurs qui facilitent ou entravent l'accés aux soins palliatifs.
Par exemple, les patients victimes de discrimination raciale
peuvent se heurter 2 des obstacles liés a des déterminants
sociaux de la santé, plutét qu'a des perceptions culturelles.
En faisant preuve d’humilité culturelle et en adoptant une
démarche axée sur les besoins du patient, les fournisseurs de
soins peuvent lever les obstacles a I'accés aux soins palliatifs.

Contrairement aux conclusions de rapports précédents,
notre revue ne montre pas que la religion constitue un obs-
tacle aux soins palliatifs. Certaines études ont montré que les
croyances religieuses peuvent orienter la prise de décisions
en fin de vie et étre difficilement conciliables avec les objec-
tifs des soins palliatifs (Fang et al., 2016; Rhodes et al., 2015).
Notre étude comporte un petit nombre d’articles, ce qui
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pourrait expliquer la différence. 1l faudrait mener d’autres
travaux de recherche pour savoir comment les valeurs reli-
gieuses et spirituelles peuvent modifier la perception des
soins palliatifs chez des patients racisés et leur souhait de
recevoir ce type de soins.

Recommandations

Les fournisseurs de soins de santé et les décideurs doivent
aplanir les obstacles aux soins palliatifs auxquels se heurtent
les populations noires et latino-américaines. Parmi les straté-
gies visant 2 faciliter l'acces aux soins de santé chez les com-
munautés racisées, mentionnons ’humilité culturelle chez les
fournisseurs de soins et 'augmentation du nombre de fournis-
seurs multilingues et issus de minorités ethniques. Uapport de
ressources communautaires, comme les TSC et les CSNP, ren-
force le soutien au patient et l'aide a s’y retrouver dans le sys-
téme des soins de santé (Kim et al., 2016). Il est aussi essentiel
de s’attaquer aux déterminants sociaux de la santé, comme le
statut socioéconomique et les obstacles géographiques, autant
a l'échelle des programmes que des services communautaires.
La mise en ceuvre généralisée de ces stratégies est cruciale, et
il est primordial de prioriser la recherche et les mesures d’in-
tervention ciblées pour mieux aider les populations racisées en
établissements de soins palliatifs.

Aucune étude comprise dans la présente revue n’a été
menée au Canada. Les études relatant l'expérience vécue par
des patients racisés provenaient principalement des Etats-
Unis. Compte tenu des différences entre les démographies
et les systtmes de santé du Canada et des Etats-Unis, il y
aurait lieu d’examiner l'expérience des populations racisées
canadiennes souhaitant obtenir des soins palliatifs. Il faut
connaitre l'expérience vécue par ces populations pour iden-
tifier les obstacles et les supprimer. Une étude qualitative
est en cours pour comprendre ce que vivent des Noirs et des
Latino-Américains qui souhaitent accéder aux soins palliatifs
offerts au Canada (Santos Salas et al., 2023). Par ailleurs, notre
revue ne portait que sur huit articles présentant des études
qualitatives publiées depuis 2018. Puisque le contexte évolue
rapidement depuis la fin de la pandémie de COVID-19, des
recherches s'imposent pour comprendre les obstacles a 'acces
aux soins palliatifs a I'ere post-COVID.

Répercussions

Les résultats de notre étude montrent les récents progres
réalisés en essayant de comprendre ce que vivent des popu-
lations racisées qui souhaitent obtenir des soins palliatifs. Ils
montrent aussi des stratégies concretes visant a faciliter 'ac-
cés aux soins palliatifs et & réduire les disparités actuelles. Les
lecons tirées de cette étude peuvent orienter 1'élaboration de
soins palliatifs équitables et adaptés aux besoins des commu-
nautés noires et latino-américaines. Les résultats de notre revue
semblent aussi indiquer qu’il serait utile de mener d'autres
recherches pour combler les lacunes identifiées.

Limites

Les articles examinés au cours de la présente étude de la
portée ont été trouvés a I'aide d'une stratégie de recherche dans
des bases de données électroniques et des listes de références
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de revues servant a trouver des études qualitatives pertinentes.
Ces articles sont probablement représentatifs de la littérature
publiée sur ce sujet; toutefois, il est possible que certaines
publications pertinentes n’aient pas été trouvées en raison des
limites de notre stratégie de recherche. En éliminant la littéra-
ture grise, les études quantitatives et les revues, certaines études
pertinentes pourraient avoir été écartées. La présente revue de
la portée donne tout de méme un apercu général de l'expé-
rience vécue par des populations noires et latino-américaines
qui désirent obtenir des soins palliatifs; elle révele aussi les
principaux obstacles auxquels ces populations sont confron-
tées et les lacunes dans la littérature actuelle.
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