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Contexte

En novembre 2009, le Groupe de travail sur les populations mal desservies de I'Initiative canadienne
pour le dépistage du cancer du sein (ICDCS) a organisé un événement de deux jours intitulé « Reaching
all women: Sharing and building on evidence informed practice to meet underserved women’s needs».
Les femmes en situation de handicap y représentaient un des quatre groupes cibles avec les nouvelles
arrivantes et les immigrantes, les femmes des Premiéres nations, inuites et métisses et les femmes
vivant dans des régions isolées. Ces deux jours de rencontres ont permis de déterminer la nécessité
d’orientations politiques ciblées, d’'une collecte de données sur les besoins de ces populations et leurs
taux de dépistage, d’un inventaire des ressources existantes, d’activités de formation et de renforcement
des capacités pour les femmes et les prestataires de services et, enfin, d’inclure des femmes issues des
populations mal desservies a toutes les étapes du processus1.

Lors de réunions de suivi avec ’Agence de santé publique du Canada, le Réseau canadien du cancer du
sein (RCCS) a proposé de rassembler des groupes de discussion pour examiner les problemes d’accés
au dépistage chez les femmes en situation de handicap. Les deux organisations ont toutefois convenu
qu’il fallait d’abord réaliser des travaux préliminaires avant d’entreprendre toute recherche primaire, dans
le but de mieux comprendre les défis déja identifiés et de tirer profit de la littérature et des ressources
existantes en vue d’appliquer les enseignements du passé a de futures interventions.

Le DisAbled Women’s Network (DAWN) - Réseau d'action des femmes handicapées (RAFH) Canada
étant la seule organisation nationale qui représente les intéréts et les préoccupations des femmes et des
filles en situation de handicap, le Réseau canadien du cancer du sein s’est associé a DAWN-RAFH pour
procéder a un inventaire des ressources, de la littérature et des projets touchant I'accés au dépistage du
cancer du sein pour les femmes en situation de handicap au Canada. Ce projet commun a permis a
DAWN-RAFH de consolider sa relation avec le RCCS et de sceller des partenariats dans la communauté
¢élargie du secteur de I'équité en santé des femmes.



Méthodologie

MANDAT

L’objectif

La présente analyse de contexte sert a identifier tout rapport, document de recherche, ressource/outil ou
projet ayant un quelconque lien avec les enjeux liés au cancer du sein chez les femmes en situation de
handicap. Ceci en vue d’en apprendre le plus possible sur les défis, les besoins et les stratégies pouvant
améliorer 'accés au dépistage du cancer du sein chez les femmes en situation de handicap au Canada.

Les questions
Pour atteindre son objectif, notre étude des documents et des initiatives répond aux quatre questions
suivantes:

1. Que savons-nous de la nature et de la prévalence du cancer du sein chez les femmes en
situation de handicap au Canada?

2. Quels sont les renseignements disponibles sur les problemes et I'accessibilité des pratiques
de dépistage du cancer du sein pour les femmes en situation de handicap dans I'ensemble du
Canada?

3. Avons-nous des idées et des recommandations sur des fagons de relever ces défis?

4. Dans quelle direction devons-nous orienter nos efforts pour améliorer 'acces au dépistage du
cancer du sein pour les femmes en situation de handicap au Canada?

Paramétres et portée

Le caractere intermittent et sporadique des travaux de recherche en santé et en santé communautaire
ciblant les besoins particuliers des femmes en situation de handicap est di en grande partie au manque
de financement récurrent dédié a la recherche et au développement de projet; d’ou I'irrégularité des
recherches et de la mise en ceuvre de tels projets au cours des deux derniéres décennies. En plus de la
rareté des recherches, des nouvelles politiques et des nouveaux programmes dans ce domaine au
Canada, les documents traitant de la santé des femmes en général et des femmes en situation de
handicap en particulier datent des années 1990 et ont grand besoin d’étre actualisés.

Trés peu de travaux récents portent sur le sujet plus large de I’équité en santé pour les femmes en
situation de handicap au Canada, ce qui limite d’autant I'information disponible sur le cancer chez cette
catégorie de femmes.

Les parameétres de la présente étude recensent et examinent des travaux qui:

v' Ont été réalisés entre 2002 et 2012;

v Ont été réalisés au Canada, avec quelques références a des travaux effectués aux Etats-Unis ou
au Royaume-Uni en raison de similitudes socio-économiques et économiques;

v Concernent des femmes ayant tous les types de limitations', et parfois des hommes quand
certaines études mixtes contiennent des renseignements pertinents aux femmes en situation de
handicap mais que I'on ne trouve pas dans les études exclusives aux femmes;

I ’Initiative de dépistage du cancer du sein a décidé qu’en raison de la diversité des limitations qui existent, la
présente étude allait cibler les limitations physiques. DAWN-RAFH Canada est cependant une organisation pour les



v' Sont axés sur le cancer du sein, avec certaines références a d’autres cancers et a I'équité en
santé lorsque c’est jugé pertinent.

Mots-clés

Dans le cadre de ces paramétres, des mots-clés spécifiques et des combinaisons précises ont servi a
guider le processus de recherche électronique. En raffinant cette recherche, nous avons également
toujours veillé a établir clairement le lien entre a) les femmes en situation de handicap et b) la santé, le
cancer et le cancer du sein.

Cette étude visait principalement a inventorier I'information disponible sur les défis que doivent affronter
les femmes en situation de handicap pour accéder a des services de dépistage du cancer du sein. |l
s’agissait pour nous d’identifier des pratiques susceptibles d’aider a relever ces défis. Nous avons donc
privilégié I'information provenant des milieux non universitaires et plus communautaires, parce que la
recherche communautaire utilise habituellement des techniques de recherche appliquée et priorise le
transfert de connaissances et la mobilisation. Par définition, la recherche communautaire: a) se penche
sur des sujets d’utilité pratigue pour une communauté ou une population donnée, b) requiert une égale
participation de membres de la communauté et de I’équipe de recherche a tous les stades du processus,
c) est axée vers I'action. La recherche communautaire est intentionnellement orientée vers des savoirs
concrets qui peuvent susciter des changements positifs dans la communauté concernée’.

Les combinaisons suivantes ont été appliquées de maniere séquentielle:

femmes en situation de handicap (women with disabilities), cancer du sein, dépistage, Canada
femmes en situation de handicap, cancer du sein, dépistage

femmes en situation de handicap, cancer, dépistage, Canada

femmes en situation de handicap, cancer, dépistage

personnes en situation de handicap, cancer

femmes en situation de handicap, santé, accés, Canada

femmes en situation de handicap, santé, accés

personnes en situation de handicap, santé, acces, Canada
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femmes vivant tous les types de situations de handicap et elle reconnait 'importance de comprendre l'intersection
des diverses expériences de marginalisation, notamment la réalité de nombreuses femmes ayant des limitations
multiples.



Le processus

Les rapports, articles, ressources, guides et initiatives examinés pour ce projet ont été repérés au moyen
des outils suivants:

Acceés aux principaux moteurs de recherche tels:
Google http://www.google.ca/. Le moteur paradigmatique de recherche sur Internet, en
priorisant les sites canadiens
Générateur de mots-clés Google
Google Scholar

Acceés aux bases de données centrales des bibliothéques informatiques des universités.
Cette partie de I’étude est beaucoup plus limitée en raison de la priorité accordée aux travaux
communautaires réalisés ou commandés par des femmes en situation de handicap.

Social Science Abstracts, SocioAbs, Sociological Abstracts et WorldCat.
Bibliographies de journaux, livres, recherches et dissertations revus par les pairs dans ce
domaine d’études (2002-2012)

Demandes adressées aux spécialistes du milieu communautaire

Etant donné la pénurie de publications sur les femmes en situation de handicap et I'accés au
dépistage du cancer du sein, la meilleure méthode pour accéder aux renseignements les plus
pertinents a consisté a contacter des personnes qui s’occupent de recherche, de développement
ou de défense des droits sociaux dans le milieu communautaire. Quelques projets avant-
gardistes élaborés et mis en ceuvre sporadiquement au cours de la derniere décennie ont donné
naissance a une petite communauté de femmes, la plupart d’entre elles ayant des limitations, qui
possedent une expertise distincte dans le domaine du cancer, de la santé et des femmes en
situation de handicap au Canada. C’est a elles que nous avons demandé de nous signaler toute
information, personne ou ressource qu’elles pouvaient connaitre dans ce domaine.

Ultimement, nous souhaitons rassembler des copies papier de tous les documents pertinents en vue de
constituer un centre de documentation d’imprimés portant sur ces enjeux. Cette collection serait
hébergée au bureau national de DAWN-RAFH Canada.

Les renseignements inventoriés dans la présente analyse de contexte sont présentés en deux sections
distinctes:
1) La nature du probléme et 2) Stratégies et pratiques prometteuses.



Résultats
1. La nature du probléme

Presque toutes les études citées dans le présent rapport signalent la rareté des recherches universitaires
et des projets communautaires ciblant spécifiquement les barriéres au dépistage du cancer du sein chez
les femmes en situation de handicap. Certaines de ces études sont cependant a I'avant-garde de la
recherche au Canada et devraient a I'avenir servir de base au développement communautaire et aux
efforts de mobilisation des connaissances. Avant de nous pencher sur des travaux qui traitent
précisément des femmes en situation de handicap et du dépistage du cancer du sein, nous avons
inventorié des renseignements généraux sur I'accés aux soins de santé pour les personnes en situation
de handicap, en vue d’identifier diverses barriéres qui pourraient aussi s’appliquer au processus de
dépistage du cancer.

a. Acces aux soins de santé généraux pour les femmes et les hommes en situation de handicap

Une étude américaine de grande envergure révele que les personnes ayant une limitation intellectuelle
doivent relever de grands défis pour demeurer en santé et obtenir des soins de santé appropriés, et que
beaucoup se sentent exclues des campagnes publiques de promotion et de prévention en santé”.
Parallelement, une étude canadienne révele que les adultes en situation de handicap ont signalé plus de
trois fois le nombre de besoins en santé non comblés par comparaison avec la population n’ayant pas de
limitations*. De plus, les gens présentant un certain type de limitations (p. ex., intellectuelle) sont plus
susceptibles d’avoir d’autres limitations (p. ex., physique, santé mentale, trouble de la communication,
etc.), qui les rendent plus susceptibles d’étre en mauvaise santé et entrainent souvent une difficulté a
communiquer la nature de leurs problemes de santé. De plus, des taux de pauvreté exceptionnellement
¢élevés chez les personnes en situation de handicap contribuent a entraver davantage leur acces une
alimentation adéquate, a des soins médicaux et a d’autres ressources. Un nombre disproportionné de
femmes en situation de handicap vivent dans des établissements de soins collectifs, tels des foyers de
groupe ou des institutions, ou elles subissent de grands facteurs de stress et sont plus a risque
d’infections associées aux ulcéres et au cancer gastrique®.

Des études internationales et canadiennes confirment que les personnes en situation de handicap,
particulierement les femmes et celles ayant des limitations intellectuelles, présentent des taux plus élevés
de certains types de cancer et de décés liés au cancer. Par exemple, une étude sur le cancer du sein a
révélé que le taux de déces pour cette raison chez les femmes en situation de handicap était plus élevé
que chez les femmes n’ayant pas de limitations, méme si Ies deux groupes recevaient des soins
médicaux pour un cancer du sein identifié au stade precoce Les femmes ayant une limitation
intellectuelle risquent davantage de contracter la leucémie, un cancer utérin ou un cancer colorectal’.

Les soins autrefois dispensés en établissement aux personnes en situation de handicap ont été
progressivement transférés vers le milieu communautaire au cours des derniéres décennies, et les
services de santé générique et les services sociaux n’ont pas réussi a s’adapter aux besoins de cette
population. En raison de la ségrégation entre les personnes en situation de handicap et la société dans
son ensemble, créée par l'institutionnalisation et par une pénurie d’accés a I'information sur la santé, les
établissements de soins de santé n’ont pas été exposés aux besoins des femmes en situation de
handicap et n’'ont donc pas les connaissances nécessaires pour y répondre. De plus, le type de soutiens
(financiers, soins auxiliaires, logement abordable et accessible, etc.) dont ces personnes ont besoin pour
avoir leur juste place dans la collectivité sont soit inaccessibles, soit inadéquats. Les prestataires de soins
de santé ont par ailleurs fait état des difficultés qui les empéchent de fournir des soins de qualité aux
patients en situation de handicap®.

L’acceés limité des personnes en situation de handicap a I’éducation et/ou leur faible taux
d’alphabétisation et de comprehensmn rendent souvent les ressources et les campagnes de promotion
de la santé inefficaces dans leur cas®. Des études ont également conclu que le secteur de la santé
n’accorde pas assez d’importance a I’ organlsatlon d’activités de promotion de la santé adressées aux
personnes en situation de handicap'®. Peut-étre & cause de cela, les femmes en cette situation sont



moins susceptibles que celles qui n’ont pas de limitations de bénéficier périodiquement d’examens
pelviens et de mammograPhies, et sont par conséquent plus a risque d’un diagnostic tardif de cancer du
sein ou du col de l'utérus'".

Une étude américaine portant sur I'acces aux soins de santé chez les filles et les jeunes femmes en
situation de handicap releve que beaucoup d’entre elles ont vécu des expériences négatives avec des
membres de la profession médicale pendant leur enfance, particulierement dans le cadre de séances
«d’enseignement» dans des hépitaux, notamment des «mises a nu publiques et une objectification de
leur corps devant des médecins, sans égard pour leur modestie ou leur droit & la vie privée». Ces
expériences horribles sont «susceptibles d’inciter les filles et les jeunes femmes en situation de handicap
a voir les prestataires de soins de santé comme des ennemis plutét que des alliés'». Méme si cet article
dénote les obstacles physiques aux soins de santé, comme les portes étroites et les toilettes et tables
d’examen inaccessibles, il énonce clairement que les attitudes sont souvent les pires des barriéres. Par
exemple, les prestataires de soins de santé refusent souvent de traiter une femme en situation de
handicap, ou peuvent lui prodiguer un traitement basé sur des renseignements erronés’.

Une autre barriere importante a I'accés aux soins de santé pour les filles et les jeunes femmes en
situation de handicap concerne I'attitude surprotectrice de certains parents qui croient devoir prendre le
contréle des soins de santé de leur enfant. Cela peut empécher certaines jeunes femmes d’obtenir les
soins de santé dont elles ont besoin parce qu’on ne les incite pas a étre proactives dans ce domaine.
Elles peqxent également dissimuler certains problémes de santé pour éviter que leurs parents n’en soient
informés .

b. Obstacles au dépistage du cancer du sein pour les femmes en situation de handicap

Les quelques études et recherches universitaires existantes sont publiées périodiquement en contexte
international et presque toujours axées sur les liens entre un certain type de limitation et le cancer du
sein. Ces articles paraissent dans des revues spécialisées en médecine, en santé et en recherche
spécifique aux limitations. La plupart de ces études soulignent le fait que, méme si I'on sait que le cancer
du sein est I'un des cancers les plus répandus chez les femmes et qu’une détection précoce par
dépistage améliore de beaucoup les taux de survie, les femmes en situation de handicap sont privées de
ce dépistage et sont par conséquent souvent diagnostiquées tardivement et plus susceptibles de subir
des conséquences néfastes.

Une unité de recherche de I'INSERM en France souligne que les femmes en situation de handicap
recoivent rarement des mammographies de dépistage et risquent donc davantage un diagnostic de
cancer du sein avancé. Les 600 médecins généralistes ayant répondu a cette étude menée en Provence
(France) ont permis d’identifier les barriéres que doivent affronter les femmes en situation de handicap
lorsqu’elles tentent d’obtenir un test de dépistage du cancer du sein'. Il en est ressorti que les médecins
généralistes se sentent mal a l'aise devant les personnes en situation de handicap et expriment avoir
besoin de plus d’aide auprés des femmes ayant des limitations mentales ou physiques. Les médecins ont
également relevé des difficultés a communiquer avec les femmes en situation de handicap.

Les travaux portant précisément sur les handicaps comprennent une étude sur les obstacles au
dépistage du cancer chez les femmes ayant des problémes de santé mentale en Australie. Cette
recherche montre que I'environnement et 'emplacement physiques des établissements de dépistage
influencent beaucoup un accés efficace de cette population a ce service'®. Une autre étude australienne
révele que les femmes ayant des limitations intellectuelles, qui vivent plus longtemps et sont souvent
nullipares (n’ont jamais donné naissance), risquent davantage de contracter un cancer du sein. Les
participantes a cette étude vivaient dans des foyers de groupe et un tiers seulement d’entre elles
subissaient régulierement un examen des seins, vivant dans un milieu qui offre peu de soutiens et ou les
professionnels de la santé sont peu enclins & promouvoir 'importance du dépistage du cancer du sein
auprés de ce groupe particulier'’.



Il existe d’autres sources de renseignements sur I’état de santé général des personnes en situation de
handicap, dont quelques-unes indiquent que les femmes ayant certains types de limitations sont plus a
risque de contracter le cancer du sein et d’autres formes de cancer. Une étude américaine organisée en
vue d’identifier les obstacles au dépistage du cancer du sein par mammographie pour les femmes
atteintes de paralysie cérébrale révéle qu’elles n’ont pas recours a cette pratique de détection précoce,
ce qui retarde d’autant le traitement. Les principaux obstacles identifiés dans cette étude sont
l'inaccessibilité de I'information, les difficultés a transporter les femmes vers les etabllssements de
dépistage et le manque de soutien et d’assistance une fois rendues sur les lieux'®

Le Partenariat canadien contre le cancer a mené une étude qui reléve la rareté des recherches
existantes sur les limitations fonctionnelles et le cancer au Canada, mais souligne que des recherches
internationales confirment que les personnes en situation de handicap risquent davantage de souffrir de
certains cancers, sont moins susceptibles d’étre soumises a des tests de dépistage et présentent un
pronostic moins favorable et un taux de survie moins élevé.

Cette étude établit également une distinction entre les personnes «préalablement atteintes d’une
déficience» et celles qui sont devenues handicapées en raison du cancer ou des soins oncologlques
Celles qui étaient déja atteintes d’une déficience ont fait 'objet d’'un dépistage et d’un diagnostic tardifs et
d’expériences de traitements difficiles dues aux connaissances limitées des prestataires de soins
oncologiques sur les interactions entre le cancer et des «affections préexistantes». Certaines personnes
qui sont devenues handicapées en raison du cancer ou du traitement avaient contracté de nouvelles
déficiences, notamment la paralysie faciale, des déficiences auditives et motrlces des difficultés a boire
et & manger et des problémes de santé mentale de faiblesse et de fatigue®. Cette étude a aussi trouvé
que les prestataires de soins oncologiques percevaient la déficience de maniéres trés diverses, la plupart
I'envisageant comme une perte de moyens et quelques-uns comprenant que ce sont des facteurs
sociaux qui «handicapent» les gens.

Le Groupe de travail sur les populations mal desservies de I'Initiative canadienne pour le dépistage du
cancer du sein a relevé les principales lacunes des services de dépistage, soit le manque de
connaissances du personnel affecté au dépistage en soins de santé, la nécessité de lignes directrices et
d’équipements adaptés aux besoins des femmes présentant diverses limitations, le manque de
ressources d’éducation et de promotion et le besoin d’un inventaire des ressources existantes®'

Une recherche intitulée «Pistes d’action pour faciliter 'accés au programme québécois de dépistage du
cancer du sein aux femmes ayant des limitations d’activité» propose 25 pistes d’action ou projets qui
facilitent 'accés au Programme québécois de dépistage du cancer du sein®. S’appuyant sur une
démarche systématique, cette étude examine les caractéristiques procédurales qui entravent ou
améliorent I'acces aux programmes de dépistage du cancer du sein pour les femmes ayant divers types
de handicaps. La recherche souligne le fait que les femmes ayant des «limitations d’activité» rencontrent
des barriéres aux différents points de contact avec les programmes de dépistage du cancer du sein et
que ces programmes ne prévoient pas de moyens formels et systématiques pour mieux desservir cette
population. Pour ce qui est des barriéres, cette étude s’inspire de travaux menés en Europe, aux Etats-
Unis et en Australie pour identifier quatre différents types de barriéres a I'acces; 1) des facteurs
personnels (p. ex., difficultés & communiquer ou & maintenir la position durant la mammographie), 2) des
facteurs relationnels (p. ex., appréhension des professionnels de la santé), 3) des facteurs
organisationnels et systemlques (p. ex., manque de temps) et 4) des facteurs environnementaux (p. ex.,
problémes de transport)®®. Cette étude decnt également des facteurs additionnels importants qu'il faut
garder a I’'esprit; les facons dont la mammographie peut susciter des appréhensions qui renvoient a des
aspects difficiles de la vie (p. ex., image de soi, expériences passées négatives) et le fait que, pour
certaines femmes ayant un «profil complexe» comme une maladie chronique ou des troubles de
comportement, la procédure peut s’avérer particuliérement éprouvante®. Pour passer une
mammographie, il faut placer les bras, le torse et les seins dans une position inhabituelle qui peut
s’avérer inconfortable et douloureuse pour les femmes ayant certains types de maladies chroniques, et
créer de la peur et de I'anxiété chez les femmes présentant des déficiences psycho-sociales ou ayant
subi des agressions sexuelles ou physiques.



Deux organisations, Echo: pour I'amélioration de la santé des Ontariennes et le Centre for Community
Based Research, ont consulté des femmes en situation de handicap pour les sensibiliser aux enjeux et
aux pratiques exemplaires, échanger des informations susceptibles d’améliorer I'accessibilité et inciter les
parties intéressées a élaborer des stratégies visant a améliorer I'accés au dépistage du cancer du sein
pour les femmes en situation de handicap. Cette discussion a permis d’identifier divers types bien précis
d’obstacles au dépistage:

= Manque de surveillance quant a I'application de la Loi sur I'accessibilité pour les personnes
handicapées de I'Ontario (LAPHO);

» Traitement de la maladie plutét que de la personne;

= Importance de maintenir les équipements en bon état, p. ex, les portes automatiques;

» Flexibilité dans I'offre de tests de dépistage, p. ex., échographie plutdt que mammographie;

» Lorsque les médecins sont en vacances, personne n’est la pour les remplacer;

= Difficultés a monter sur la table;

= Craintes face aux médecins, p. ex., pour des femmes qui ne savent pas exactement comment
vont se dérouler I'examen et le suivi;

= Des expériences négatives par le passé, p. ex., des femmes qui ne souhaitent pas se plier a des
traitements continus;

» Cliniques sans rendez-vous ne fournissant pas de références, de conseils ou de suivi aux
femmes en situation de handicap;

= Obligation d’avoir un probleme gynécologique préexistant pour accéder a une clinique
spécialisée’.

Deux initiatives canadiennes remarquables examinent en profondeur les enjeux touchant les femmes en
situation de handicap et I'accés au dépistage du cancer du sein: 1) L’'accessibilité des programmes de
dépistage du cancer du sein aux femmes qui ont des handicaps, qui a évalué I'accessibilité des
programmes québécois en mettant 'accent sur la région de Montréal®, et 2) le projet Gateways to
Cancer Screening dans la grande région de Toronto, qui a identifié les barrieres que doivent surmonter
les femmes ayant des problémes de mobilité pour accéder au dépistage et aux services en matiére de
cancer du sein, ainsi que les lacunes de ces services®®.

L’étude menée a Montréal révéle que les femmes en situation de handicap vivent plus longtemps,
jusqu’au-dela de leur ménopause, ce qui augmente leur risque de contracter un cancer du sein ou un
cancer du col de l'utérus. L’étude souligne également que les femmes en situation de handicap subissent
une pénurie d’acces aux soins de santé pour des raisons de faible sensibilisation publique et
d’inaccessibilité des installations. Et lorsqu’elles réussissent a accéder aux établissements de dépistage
et sont aptes a y participer, les prestataires de soins de santé ont tendance a les médicaliser a outrance
ou a leur trouver des pathologies, ce qui les rend moins susceptibles de passer régulierement des tests
de dépistage:

En outre, les praticiens de la santé n’encouragent pas les femmes qui ont des handicaps a
passer des tests de dépistage, concentrant plutét leur attention sur I'aspect médical des
handicaps et non sur I'état de santé général qu’elles vivent en tant que femmes?’.

L’étude fait ressortir les barrieres au niveau des attitudes, comme par exemple lorsque le personnel
médical s’adresse aux personnes qui les accompagnent plutét que directement aux femmes en situation
de handicap. L’étude souligne également que le personnel est peu sensibilisé aux réalités que vivent les
femmes en situation de handicap, en suggérant notamment que celles qui ne sont pas accompagnées

ii Adapté des notes de la conférence: L’Echo: Pour 'amélioration de la santé des Ontariennes et le
Centre for Community Based Research. (2011) Knowledge Translation for Cancer Screening Projects.
Toronto: Echo/CCBR, page 6.



aux tests de dépistage par des proches ou des membres de la famille défraient elles-mémes un service
d’accompagnement. Cette suggestion ne tient pas compte du fait qu’en plus d’étre trés onéreux, le
recours a ce service réduit d’autant le nombre d’heures d’aide aux soins personnels qu’une femme peut
obtenir chaque semaine du gouvernement . Les deux groupes qui ont le plus de difficultés a
communiquer avec le personnel sont les femmes sourdes qui communiquent sans la parole et les
femmes ayant un handicap intellectuel, qui peuvent éprouver des troubles de la parole, étre incapables
de verbaliser ou avoir des capacités limitées a s’exprimer®.

L’équipe de recherche du projet Gateways — issue des milieux universitaire et communautaire, dont
plusieurs chercheuses en situation de handicap — a adhéré pour guider son étude a un cadre conceptuel
qui tient compte des critéres de valorisation des corps, des barriéres physiques et comportementales
systémiques, ainsi que des barriéres socio-économiques plus larges qui empéchent de nombreuses
femmes d’accéder aux tests de dépistage du cancer du sein. Il importe de savoir que ce sont I’expertise
et 'expérience qu’ont de leur propre corps les femmes en situation de handicap qui ont guidé toutes les
étapes de cette recherche®. L'équipe a relevé que les expériences négatives vécues par certaines
femmes en situation de handicap avec des membres de la profession médicale ont profondément
influencé leurs attitudes, leurs attentes et leur comportement face au dépistage. Les participantes aux
groupes de discussion ont parlé des hypothéses erronées auxquelles adhérent les professionnels de la
santé sur leurs capacités et sur leurs qualités personnelles. Voici un exemple de ce type de situation
dans les mots d’une participante®:

La réaction des gens [a I'hdpital] est surprenante, vu que ce sont des professionnels de la santé.
J’arrive en fauteuil motorisé, et on me demande quand méme si je peux sauter sur la table. [l me
semble que c’est évident que je vais avoir besoin d’aide. Ensuite, je me heurte a la maladresse
de leurs gestes pour me déplacer vers I'endroit ou je dois étre examinée; et personne n’écoute
mes indications sur la fagon de me soulever. Si je pouvais me soulever moi-méme, je le ferais...
Mais je m’attends a ce qu’on m’aide a I'hépital, pas seulement avec le cancer, mais a propos de
beaucoup d’autres choses®'.

Le rapport signale différentes catégories de barrieres que doivent affronter les femmes ayant des
limitations motrices pour accéder a des services de dépistage du cancer du sein, dont des obstacles 1)
physiques, 2) de communication, 3) d’attitude et 4) économiques.

Les barrieres physiques comprennent notamment les appareils de mammographie et les balances qui
obligent & se tenir debout ou dans des positions difficiles & prendre, et les tables d’examen inaccessibles.
Comme I'explique le rapport, «les femmes peuvent trouver douloureux ou physiquement impossible de
prendre la bonne position sur des appareils médicaux régulier332». Certaines femmes a mobilité réduite
vivent également avec une limitation auditive ou visuelle et, par conséquent, ont des besoins différents en
matiére de communication. Il n’existe pas de compléments d’information sur le dépistage en formats
alternatifs accessibles.

Des barrieres économiques peuvent aussi entraver I'accés des femmes aux soins de santé. L'équipe de
recherche a constaté que les colts associés au temps additionnel qu’exigent les soins dispensés a une
femme en situation de handicap peuvent avoir un effet dissuasif sur les prestataires de soins®. Les
centres de soins de santé percoivent un honoraire pour chaque patiente qui regoit un service; les
prestataires de soins ont donc intérét & augmenter leur nombre de prestations quotidiennes en
privilégiant la rapidité et la performance du service.

Le caractére peu fiable des systémes de transport accessibles est une autre barriére au dépistage qui fait
que les femmes arrivent souvent en retard a des rendez-vous ou ratent leur transport. Enfin, méme si la
présence d’une tierce personne est nécessaire lors d’un test de dépistage du cancer du sein, le nombre
d’heures par semaine allouées a I'accompagnement des femmes qui en ont tant besoin est circonscrit

(p. ex., ces heures sont limitées aux soins primaires), et la description de tache ou I'horaire officiel d’'une
préposée peut 'empécher d’accompagner quelqu’un a un rendez-vous médical.



2. Stratégies, pratiques prometteuses et ressources

La plupart des recherches universitaires examinées s’occupaient d’identifier les problemes
d’'inaccessibilité des processus de dépistage et proposaient surtout des solutions évidentes a cet égard,
c.-a-d. I'importance de sensibiliser les professionnels de la santé, I'accessibilité des équipements et la
nécessité de campagnes de diffusion et de promotion appropriées pour rejoindre les femmes en situation
de handicap.

Nous avons aussi recensé des recherches et des projets a caractére plus communautaire qui, en plus de
décrire le probléme général d’acces aux soins de santé, et plus particulierement les barrieres au
dépistage du cancer du sein chez les femmes en situation de handicap, offraient habituellement des
recommandations et parfois des renseignements détaillés sur les pratiques les plus prometteuses.

Dans la présente analyse de contexte, nous appelons «pratiques prometteuses» des procédures,
interventions ou systémes que les femmes en situation de handicap ont elles-mémes identifiés et
recommandés dans les travaux que nous avons consultés.

Les plus récentes recherches canadiennes font ressortir I'importance d’un acces universel, c’est-a-dire
que les femmes en situation de handicap devraient avoir accés a 'ensemble du processus de dépistage
du cancer du sein «comme toutes les autres femmes»>*,

La section suivante présente les conclusions des recherches que nous avons étudiées ainsi que des
titres de ressources et de documents de formation.

a. Recommandations et pratiques prometteuses

(1) Adapter I’'environnement physique — Edifices et équipement

La plupart des études portant sur les obstacles avec lesquels doivent composer les femmes vivant
diverses situations de handicap pour accéder au dépistage du cancer du sein soulignent I'importance des
contraintes physiques et architecturales et la nécessité d’adapter I'’équipement et/ou les techniques et les
procédures médicales (p. ex., en mammographie). Pour les femmes ayant des limitations intellectuelles,
on recommande d’héberger les sites de dépistage dans les hépitaux dispensant des services
psychiatriques®.

Les conclusions du rapport du Partenariat canadien contre le cancer parlent également du besoin
d’améliorations au plan de I'environnement physique dans le systéme de soins oncologiques pour les
personnes en situation de handicap, mais sans émettre de recommandations particuliéres%.

Les participantes & la consultation de I'Echo et du Centre for Community Based Research (CCBR)
menée au printemps 2011 ont émis des recommandations concernant I'adaptation de I’environnement
physique®’.

= Dépistage accessible dans les milieux hospitaliers;

= Financement de technologies novatrices pour améliorer I'accessibilité;

= Equipement accessible dans le cas des tables d’examen, environnement sans barriéres;

= Equipement fonctionnel (p. ex., des portes automatiques qui fonctionnent — pas «seulement pour
les apparences»);

» Systémes d’appoint en cas d’'urgence — tempéte de verglas, panne de courant, etc.
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La recherche d’Action des femmes handicapées de Montréal sur I'accés au dépistage du cancer du sein
a Montréal®® énumeére en détail les changements architecturaux ou techniques spécifiques qui pourraient
réduire les barriéres aux programmes de dépistage. Il le fait par un examen des programmes pertinents

dans les domaines suivants:

= Localisation — p. ex., proximité d’'une station de métro ou localisation dans une clinique médicale

= Transport adapté — p. ex., endroits ou les femmes peuvent étre déposées et reprises

= Stationnement — places réservées aux personnes en situation de handicap

= Entrées — universellement accessibles (tout le monde devrait pouvoir utiliser les mémes entrées)

= Portes — p. ex., faciles a ouvrir, automatiques, etc.

= Panneaux indiquant la localisation des centres — accessibilité des panneaux pour aider les
femmes vivant diverses situations de handicap a trouver le centre de dépistage dans I'hépital ou
la clinique

= Salles d’attente et de déshabillage — accessibilité de ces salles pour les femmes en fauteuil
roulant

= Toilettes — localisation et aménagement accessible, p. ex., barres d’appui, séchoir a mains a une
hauteur adéquate, etc.

= Salles et appareils de mammographie — p. ex., grandeur des salles, utilisation d’appareils Lorad
qui ont été congus en consultation avec des femmes en situation de handicap ou panneaux pour
protéger les personnes et les chiens-guides des rayons X et qui permettent également aux
femmes de communiquer avec l'interpréte en langage gestuel qui est a I’abri derriére le panneau

= Accessibilité des autres salles d’examen, y compris les salles de biopsie et d’échographie

= Communications écrites et audiovisuelles — aucun document n’étant disponible en format
alternatif, beaucoup de femmes en situation de handicap n’ont pas acces a ces informations

= Formules de consentement — peuvent étre difficiles a remplir sans aide pour les femmes ayant
une limitation intellectuelle

= Téléphones — p. ex., disponibilité du systeme ATS et localisation des téléphones publics de Bell

Le projet Gateways recommande la création de «plus de places dotées de tables d’examen accessibles
et de technologies de dépistage, ainsi qu’un service d’aide sur place, clairement publicisé aupres des
personnes en situation de handicap®»

Le rapport sur les Pistes d’action pour faciliter I'acces au programme québécois de dépistage du cancer
du sein aux femmes ayant des limitations d’activité publie un aide-mémoire des bonnes pratiques visant a
adapter I'environnement physique et la documentation en installant une signalisation appropriée, en
identifiant clairement les centres accessibles, en veillant a ce que chaque centre dispose d’au moins une
cabine de déshabillage accessible, ainsi qu’en se préparant d’avance a la visite d’'une femme en situation
de handicap et en s’assurant pour I'occasion de I'’équipement et du soutien appropriés‘“’.

(2) Adapter ou proposer de nouvelles pratiques concernant les procédures et les processus

Le rapport du Partenariat canadien contre le cancer reléve que les personnes en situation de handicap
ont un besoin accru de soutien par I'entremise de défenseurs des droits des patients, d’intervenants-
pivots, d’un soutien psycho-social qui tienne compte des besoins des femmes en situation de handicap,
de groupes de soutien et de groupes de pairs. Ce rapport souligne également I'importance d’équipes
multidisciplinaires, d’'un meilleur accés aux soins a domicile, a la réadaptation et aux médecins de famille,
ainsi que la nécessité de puiser dans les ressources de la communauté des personnes en situation de
handicap®'.
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Les participantes a la consultation de I’'Echo/CCBR ont suggéré des changements aux procédures,
notamment:

= Avoir des intervenants-pivots qui aideraient les gens a s’y retrouver dans 'ensemble du systéme;

= Créer des ressources utilisant un langage simple;

= Contacter les femmes (ou celles qui défendent leurs droits ou les accompagnent) avant les
rendez-vous;

= Créer un aide-mémoire ou d’autres outils pour veiller a ce que les prestataires de soins de santé
veillent a tous les aspects de ces situations;

= Fixer une date de suivi lors de chaque visite médicale;

= Inviter le personnel a sortir des établissements médicaux pour visiter les sites et les organisations
dans la communauté qui ont besoin de ces informations;

= Campagnes d’éducation et de sensibilisation dans les milieux de travail au sujet de I'acces au
dépistage du cancer;

= Avoir des tierces personnes qui peuvent aider lors du dépistage (p. ex., travailleuses de
proximité);

» Le dépistage du cancer du sein devrait faire partie d’'un examen annuel ou périodique™.

Situé a Toronto, I’établissement Anne Johnson Health Station est un centre de santé exceptionnel qui
priorise I'accessibilité, aux plans tant physique que comportemental et procédural, pour les personnes en
situation de handicap. Souvent cité dans la littérature, c’est un bon exemple ou modéle de pratiques
prometteuses en matiére de soins de santé pour les femmes en situation de handicap. Il nous a été
recommandé d’examiner les modéles de soins en termes d’accessibilité, de développer les pratiques
existantes et d’élaborer des modeéles pour I'avenir®.

L’Initiative canadienne pour le dépistage du cancer du sein recommande la création d’un répertoire
national accessible rassemblant 'ensemble des articles, rapports, ressources et outils qui abordent
précisément les enjeux touchant les femmes en situation de handicap et le dépistage du cancer du sein.
L’Initiative canadienne suggeére aussi I’élaboration d’un guide d’évaluation des procédures utilisées dans
les sites de dépistage, dont une liste des choses a faire et a ne pas faire pour servir adéquatement les
femmes en situation de handicap®.

Dans I’étude menée a Montréal, une technicienne signale de bonnes approches auprés des femmes en
situation de handicap:

Elle adapte les procédures de dépistage pour que les femmes en fauteuil roulant puissent rester
dans leur fauteuil, ou elle les transfére sur une chaise ordinaire. Les femmes qui ne peuvent
rester debout longtemps peuvent aussi utiliser une chaise. De plus, la technicienne peut aider les
femmes qui ont «des mouvements incontrdlés » (i.e. des spasmes, etc.) et celles qui ont de la
difficulté a rester immobiles. Dans ce cas, la technicienne peut les retenir dans la position requise
durant la mammographie™®.

Le projet Gateways de Toronto recommande d’ajouter du personnel pour «s’occuper des besoins et des
appréhensions des personnes en situation de handicap avant le dépistage» et suggére d’offrir aux
professionnels de la santé des formations axées sur «une bonne communication, une approche
bienveillante et de bonnes pratiques»*®. Gateways propose aussi des recommandations sur les
processus et procédures, notamment*’:

= L’organisation de séances sur place pour renseigner les femmes en situation de handicap sur les
directives, les procédures et les stratégies corporelles propres au dépistage;
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» La création d’espaces s(rs et positifs pour les femmes en situation de handicap appartenant aux
communautés LGBTTQ, immigrantes et racisées, a faible revenu et de différents ages;

= L’apport de soins oncologiques préventifs intégrés, axés sur les patientes et plus faciles d’acces
aux femmes en situation de handicap.

L’évaluation des programmes de dépistage québécois suggere des solutions concrétes en vue
d’améliorer le processus et les procédures pour les femmes en situation de handicap, notamment*®:

= Outiller le personnel des centres désignés — en fournissant un aide-mémoire indiquant les
consignes a donner aux femmes lors de la prise de rendez-vous, en demandant
systématiquement aux femmes si elles ont des besoins patrticuliers, en conservant I'information
sur les besoins des femmes dans leur dossier de dépistage, en intégrant aux formations
pertinentes des renseignements sur I'approche a privilégier aupres des femmes en situation de
handicap et en développant a I'intention du personnel du matériel pédagogique axé sur les
besoins des femmes en situation de handicap.

= Identifier et diffuser les bonnes pratiques — p. ex. en intégrant aux évaluations de la qualité
des services des sites certaines questions portant sur la maniére dont chacun sert les femmes en
situation de handicap, et en documentant les modéles de bonnes pratiques en vue de les
généraliser a I'’échelle nationale.

L’étude québécoise insiste également sur le réle des médecins dans la diffusion de I'information. Le
rapport souligne que le processus de dépistage peut exiger une planification relativement complexe pour
les femmes en situation de handicap pour ce qui est de leur transport ou de I'appui d’une tierce
personne™.

(3) Formation visant a sensibiliser les prestataires de soins aux besoins particuliers des
femmes en situation de handicap

Les études axées sur les femmes atteintes de paralysie cérébrale, présentant des problémes de santé
mentale ou sur les femmes plus dgées ayant des limitations intellectuelles ont toutes relevé la nécessité
de sensibiliser le personnel en soins de santé au sujet des limitations fonctionnelles, afin de permettre
aux femmes en situation de handicap de vivre une expérience de dépistage du cancer du sein plus
efficace et plus positive®.

L’article de Proyecto Vision adressé aux filles et aux jeunes femmes en situation de handicap
recommande de jumeler les jeunes femmes avec des mentores pour leur fournir I'occasion d’explorer
avec ces femmes adultes divers moyens de prendre leurs propres décisions médicales et les aider a
mieux comprendre les pratiques de prévention du cancer du sein dans leur situation®'.

Le Partenariat canadien contre le cancer indique que «les prestataires de soins oncologiques doivent en
apprendre davantage sur les personnes handicapées et adopter une meilleure attitude a leur égard52».

Les participantes & la consultation de I'Echo/CCBR ont identifié certaines pratiques que les
professionnels de la santé devraient connaitre ou adopter dans leur milieu de travail:

= Formation axée sur de bonnes attitudes envers les personnes en situation de handicap pour les
professionnels de la santé, des le début du processus de dépistage;
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= Démentir auprés des prestataires de soins de santé le mythe voulant que les femmes en situation
de handicap ne soient pas actives sexuellement;

= Aborder les craintes et les hésitations que peuvent ressentir les prestataires de soins de santé
qui traitent des femmes en situation de handicap;

= Accroitre la sensibilisation et les connaissances des prestataires de soins de santé quant a la
communication avec diverses catégories de femmes, notamment les femmes peu alphabétisées,
qui peuvent éprouver de la difficulté a verbaliser, étre aphasiques, ne pas parler anglais ou le
parler comme langue seconde ou supplémentaire".

= Campagne de promotion avec distribution de dépliants dans les régions pertinentes et d’affiches
dans les hépitaux, les cliniques, etc., courriels aux médecins, couverture média, vidéo de
sensibilisation et/ou choix d’'une porte-parole, p. ex., une célébrité ou une personne crédible
vivant en situation de handicap;

» Les médecins doivent voir au-dela du handicap principal et explorer d’autres raisons pouvant
expliquer les symptémes;

» Dissiper les malentendus entre les prestataires de soins de santé et les clientes/patientes“’.

Le projet Gateways met I'accent sur 'importance des «attitudes positives et des aptitudes
interpersonnelles des prestataires de soins» dans la création d’'un environnement moins intimidant, plus
accueillant et sécuritaire. Les participantes au projet ont dit avoir vraiment apprécié I'attitude des
prestataires de soins de santé qui ont fait un effort pour les connaitre, elles et leurs besoins particuliers
en matiere de santé, et qui ont évalué avec elles les avantages et inconvénients des différentes options
de traitement™.

Le projet québécois souligne également le besoin de «mobiliser les acteurs clés» et recommande en ce
sens: d’identifier une personne-pivot informée et en mesure d’enrichir le programme de dépistage en 'y
signalant des ressources sur les besoins des femmes en situation de handicap, de sensibiliser le
personnel médical, de faire valoir auprés des médecins I'importance d’un dépistage annuel du cancer du
sein pour les femmes en situation de handicap et de proposer aux médecins des stratégies susceptibles
d’aider ces femmes a se préter aux mammographies de dépistage54.

(4) Diffusion, sensibilisation et promotion en matiére de santé et de cancer du sein ciblant
particulierement les femmes en situation de handicap

. L’expression «anglais langue seconde» est maintenant remplacée par celle d’«anglais langue
supplémentaire» afin de mieux refléter la nature additive de I'apprentissage d’une autre langue. Voir
Diversity and Equity in Education English as an Additional Language. Gouvernement du Manitoba a
http://www.edu.gov.mb.ca/k12/cur/eal/terminology.pdf

iv Adapté des notes de: L’Echo: Pour I'amélioration de la santé des Ontariennes et le Centre for
Community Based Research. (2011) Knowledge Translation for Cancer Screening Projects. Toronto:
Echo/CCBR, pages 5-6.
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L’Initiative canadienne pour le dépistage du cancer du sein recommande la création de ressources
pédagogiques et promotionnelles abordant les différents besoins des femmes en ce qui a trait aux
«limitations» et aux handicaps intellectuels®.

Les participantes a la consultation de I'Echo/CCBR ont identifié un certain nombre de renseignements
dont les femmes en situation de handicap doivent disposer et suggéré divers moyens de rejoindre ces
femmes:

= Les femmes en situation de handicap ont besoin d’en savoir plus sur les symptémes et sur les
questions a poser aux médecins;

= Aider les femmes a trouver des cliniques et des services de soins de santé accessibles dans
toute la province, particulierement a I'extérieur de la grande région de Toronto et des autres
grands centres urbains;

= Habiliter les femmes a prendre en main leur propre santé;

= Besoin d’information en ligne sur I'accessibilité, p. ex., le site Web du Centre for Independent
Living de Toronto publie une liste des cliniques de dépistage du cancer du sein qui sont
accessibles™.

L’Initiative canadienne pour le dépistage du cancer du sein suggére de communiquer avec les femmes
en situation de handicap pour les informer des types d’arrangements et de soutiens qui sont ou non
disponibles®’.

Le projet Gateways recommande la diffusion de «messages stratégiques sur la santé présentant des
images positives de femmes en situation de handicap et des renseignements adressés spécifiquement a
ces femmes pour les inciter a prendre en main la promotion de leurs intéréts en matiére d’acces au
dépistage®®».

Les pistes d’action québécoises incluent d’«améliorer l'invitation» au programme de dépistage du cancer
du sein en vue de le rendre accessible a un plus grand nombre de femmes en situation de handicap, en
prenant notamment les mesures suivantes:

= Faire ressortir les informations que les femmes doivent retenir;

= Suggérer aux femmes qui le jugent approprié de mentionner leurs besoins particuliers au
moment de prendre rendez-vous;

= Suggérer aux femmes présentant des limitations d’activités de contacter la personne responsable
du centre de coordination des services régionaux pour obtenir un complément d’informations;

= Uniformiser la correspondance concernant le programme de dépistage dans toutes les régions;

= Yinclure les stratégies jugées les plus utiles pour aider les femmes a comprendre et utiliser au
mieux les informations qu’elles recoivent;

= Lors de I'envoi de lettres d’invitation, y joindre la liste des centres de dépistage de la région;

= Evaluer dans chaque région les sites et les équipements en termes d’accessibilité*.

Cette étude souligne également qu’il importe de faire un effort particulier pour implanter des stratégies
ciblant les femmes qui vivent en institution, celles ayant une déficience intellectuelle par exemple, et fait
ressortir les enjeux touchant I'«acces a I'information et le processus de prise de décision en ce qui a trait
a la mammographie de dépistage»®.
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(5) Recommandations/réformes concernant les politiques

La consultation de L’Echo/CCBR se distingue par I'accent mis sur la défense des droits des
personnes dans le domaine de la réforme des politiques. Un rapport sur la consultation suggére que
I'accessibilité devrait faire partie des exigences d’accréditation des établissements de santé et propose
de procéder a des «vérifications ponctuelles des bureaux des médecins et des établissements». Les
participantes ont souligné I'importance de surveiller la mise en application dans le réseau des soins de
santé de la Loi sur l'accessibilité pour les personnes handicapées de I'Ontario (LAPHQO), qui énumére
clairement les normes d’accessibilité que doivent respecter les organisations. Le rapport suggere aussi la
création de mesures incitatives gouvernementales pour récompenser les établissements dont la
conception et I'approche favorisent I'accessibilité®".

De plus, les politiques des établissements de santé (centres de soins, hdpitaux, etc.) devraient inclure
des dispositions sur le financement d’équipement médical accessible et prévoir un processus de
remplacement progressif de I'équipement désuet par de nouveaux modeles accessibles®.

L’Initiative canadienne de dépistage du cancer du sein a suggéré I'élaboration de lignes directrices et
politiques pancanadiennes en matiére de dépistage du cancer qui comprendraient des directives
opérationnelles quant a I'accessibilité pour les femmes en situation de handicap et guideraient le
personnel médical, les cliniques et la collecte de données®.

b. Ressources et documents de formation

Le World Institute on Disability a élaboré un outil intitulé Access to medical care:Two-DVD Curriculum on
Treating People with Disabilities. Cette ressource vise a sensibiliser les personnes et les familles sur les
facons d’accéder aux soins de santé et a renseigner les prestataires de soins de santé sur les maniéres
de fournir des soins de santé appropriés et accessibles®. Un des DVD aborde I'accessibilité pour les
personnes ayant des limitations intellectuelles et le deuxieme met I'accent sur les limitations physiques.
Les deux DVD procédent par entrevues avec des individus, des prestataires de soins, des parents et des
défenseurs des intéréts des patients, qui font les suggestions suivantes:

= Explorer tant les points de vue et les expériences des personnes en situation de handicap que
ceux des prestataires de soins en vue de créer une relation de confiance et une bonne
communication;

= Aborder les enjeux de compétence culturelle, d’accessibilité et de communication qui surgissent
souvent dans les cliniques;

= Identifier les mythes et les stéréotypes qui compromettent souvent une évaluation adéquate des
patientes et patients;

= Expliquer les barrieres qui entrainent des disparités dans la livraison des soins de santé,
notamment aux plans physique/architectural, de la communication, des attitudes et des politiques
sociales et économiques;

= |dentifier les besoins les plus courants en matiere d’acces et d’adaptation pour les adultes ayant
des limitations physiques, sensorielles et communicationnelles, comme I'exige la loi Americans
with Disabilities Act, et y décrire des solutions réalisables et peu colteuses;

= Préciser les principes essentiels d’'une bonne qualité de soins dans le traitement des personnes
en situation de handicap®.

Le DisAbled Women’s Network of Ontario a affiché sur son site Web un document intitulé About
Mammograms: A Woman’s Guide®. On y trouve des renseignements sur ce qu’est une mammographie,
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la marche a suivre pour obtenir un rendez-vous, le déroulement de la procédure, comment s’y préparer et
les étapes de suivi. Méme si ces informations génériques ont leur place sur le site de DAWN Ontario en
raison de la disparité des efforts pour rejoindre et informer leur clientéle particuliere, ce guide ne cible pas
spécifiguement les femmes en situation de handicap et ne fait qu’effleurer symboliquement les
différences dans le processus de dépistage pour les femmes en situation de handicap.

L’organisation américaine Breast Health Access for Women with Disabilities (BHAWD) s’occupe
d’améliorer I'acceés a l'information sur la santé des seins, le dépistage du cancer du sein et son diagnostic
précoce pour les femmes en situation de handicap. BHAWD a publié un document intitulé Mammography
for Women with Disabilities: Training for the Mammography Technologist. Cette ressource d’auto-
apprentissage a été congue par des technologues qui voulaient aider leurs pairs a fournir un excellent
service de mammographie aux femmes en situation de handicap. Le manuel informe les technologues en
mammographie de la nécessité d’activités de diffusion et de promotion sur la santé des seins aupres des
femmes en situation de handicap. Il décrit également les barriéres que doivent surmonter ces femmes
pour accéder au dépistage et propose des solutions pour les éliminer, notamment des techniques
adaptées de positionnement, l'utilisation d’équipements auxiliaires et des stratégies de communication
efficace®. Le site Web de BHAWD offre beaucoup de ressources développées par I'organisation ainsi
que des liens vers d’autres organisations américaines créées en vue de contrer le cancer du sein.

Disaboom est un site Web américain qui offre renseignements et ressources aux personnes en situation
de handicap, dont un guide intitulé: Accessible Mammogram Screening for Women with Disabilities. Ce
document recense certaines des barrieres qu’ont di affronter des femmes en tentant d’accéder au
dépistage du cancer du sein et comprend un guide détaillé sur la maniére de vivre une «excellente
expérience de mammographie®®».

Le site Web du Centre for Independent Living in Toronto publie une liste des cliniques de dépistage du
cancer du sein accessibles dans la grande région de Toronto". |l serait trés utile d’identifier et de compiler
localement ce type de renseignements en vue de les rassembler dans un répertoire national.

Le projet L'accessibilité des programmes de dépistage du cancer du sein aux femmes qui ont des
handicaps de I'organisation Action des femmes handicapées de Montréal" a aussi élaboré un manuel et
une vidéo & partir de son rapport de recherche®.

L’Agence de santé publique du Canada a produit un recueil de pratiques exemplaires et prometteuses
intitulé «Pratiques pancanadiennes optimales et prometteuses pour inciter les femmes ayant rarement ou
n’ayant jamais subi de dépistage a participer au dépistage du cancer». On y trouve une liste de
ressources élaborées dans tout le pays en vue d’améliorer I'accés au dépistage du cancer du sein chez
les femmes en situation de handicap, notamment celles-ci:

= Des documents rédigés en langage simple, des vidéos et des ateliers développés par le réseau
des services de santé de I'Alberta et par Grace Women'’s Outreach Programs dans le but d’aider
les femmes ayant des limitations intellectuelles a prendre leurs propres décisions en matiére de
soins de santé”.

¥ Voir le site Web du Centre for Independent Living in Toronto au
http:/cilt.operitel.net/Documents%200f%20the%20CILT%20Website/Accessible%200nes.pdf

¥ Veuillez contacter Action des femmes handicapées de Montréal pour plus d'information.
Téléphone (514) 861- 6903, ou courriel: admin@afhm.org
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Des ressources en ligne et imprimées, rédigées en langage simple par le Vocational and
Rehabilitation Research Institute dans le cadre du projet Simply Health: The Breast — Health for
Women'".

Ce document recommande également la mise en ceuvre de la mise a jour effectuée en 2009 des
Consensus Guidelines for Primary Health Care for Adults with Developmental Disabilities (2006),
qui visaient a accroitre la sensibilisation et les taux de dépistage des cancers, y compris le
cancer du sein’®. Les lignes directrices révisées devaient étre publiées en 2010; elles
comprennent également un programme de formation ainsi que des renseignements et des outils
visant a favoriser leur processus de mise en ceuvre. Les prestataires de soins de santé et les
familles ont fait un accueil enthousiaste a ces ressources’™.

Women be Healthy est une formation de groupe de huit semaines s’adressant aux femmes ayant
des limitations intellectuelles allant de «faibles & modérées», ou elles recoivent des informations
sur la santé, se familiarisent avec le milieu médical et apprennent a s’adapter et a s’affirmer’®.

Le Female Sexuality Education Program, élaboré par le centre communautaire Surrey Place de
Toronto, est un programme de prévention de la violence pour les femmes ayant des limitations
intellectuelles qui leur enseigne entre autres comment procéder a I'auto-examen des seins et les
renseigne sur les examens pelviens’”.
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Conclusion

Les déterminants sociaux de la santé affectant les femmes en situation de handicap — notamment la
pauvreté, le manque d’accés a I’éducation et a I'emploi, le manque de logements accessibles et
abordables, les niveaux élevés de stress associés aux habitats collectifs et I'insuffisance des mesures de
soutien au revenu — multiplient pour elles les risques de souffrir de problémes de santé, de contracter des
maladies graves et d’avoir peu d’accés a des activités favorisant leur santé.

Il'y a eu peu de tentatives de créer des stratégies de diffusion et de promotion de la santé ciblant
spécifiqguement les femmes en situation de handicap; les ressources et campagnes de promotion
actuelles dans ce domaine sont donc largement inefficaces auprés de ces femmes. Les ressources,
outils, ateliers de formation et documents pédagogiques de prévention du cancer tenant compte des
handicaps ne disent presque rien des femmes en situation de handicap. C’est évident dans la littérature,
méme s’il est de plus en plus établi que les personnes en situation de handicap, et notamment les
femmes, sont plus susceptibles de contracter certains types de cancers, en plus de devoir surmonter de
formidables barriéres pour accéder a des soins de santé et maintenir une bonne santé. Il est également
évident que, comme les femmes en situation de handicap sont moins susceptibles que les femmes qui ne
le sont pas d’avoir régulierement droit & des examens pelviens et des mammographies, elles risquent
plus d’étre diagnostiquées tardivement et présentent généralement des pronostics moins favorables et
des taux de survie moins élevés.

Nous avons également constaté que les membres du personnel médical soit ne se sentent pas outillés et
informés sur les maniéres de traiter les femmes en situation de handicap, soit affichent des attitudes
négatives, des préjugés et des stéréotypes qui entravent leur capacité a leur fournir des soins de qualité.
Les commentaires de femmes en situation de handicap et de prestataires de soins de santé recueillis lors
de consultations démontrent que les programmes provinciaux et territoriaux de soins oncologiques ne
semblent pas offrir des soins de santé adéquats et accessibles a ces femmes et font trés peu d’efforts
spécifiques pour les rejoindre et les informer.

Lorsque des femmes en situation de handicap ont été chargées de concevoir, livrer et commenter elles-
mémes des travaux portant sur leur situation, les résultats se sont avérés complets, riches en détails et
précis au sujet des actions a entreprendre. Leurs idées et recommandations en ce domaine se
répartissent en cing catégories: 1) créer un environnement physique accessible, qu’il s’agisse de
I'architecture, de I'’équipement et des matériaux; 2) élaborer des procédures et des processus favorisant
I’'accessibilité; 3) élaborer et livrer au personnel médical préposé au dépistage du cancer du sein des
formations sensibles aux questions de handicaps et axées sur les femmes; 4) concevoir et mettre en
ceuvre des stratégies efficaces de diffusion et de promotion en santé qui ciblent les femmes en situation
de handicap; 5) plaider pour des réformes des politiques, tant celles des organisations que des
gouvernements, a plus grande échelle.

La littérature consultée établit qu’il existe suffisamment de données pour commencer a informer et
réformer les pratiques d’éducation en santé des seins et de dépistage et de traitement du cancer du sein.
Les efforts devraient donc désormais étre orientés vers le transfert de savoir et la mobilisation, a I'aide
des commentaires détaillés tirés de la consultation de femmes en situation de handicap, et vers la
création d’outils, de ressources et de stratégies visant a mettre en ceuvre ces suggestions de maniére a
susciter des changements concrets.
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L’analyse de la documentation existante souligne le besoin de cibler différents auditoires et de mettre en
ceuvre divers types de stratégies: notamment, créer des fiches d’information accessibles offrant des
renseignements sur le processus de dépistage du cancer du sein pour les femmes en situation de
handicap, dispenser des formations visant a sensibiliser le personnel médical a ces limitations
fonctionnelles, ou plaider pour que I'accessibilité fasse partie intégrante des exigences d’accréditation
des établissements de santé. Toutes les stratégies devraient ultimement viser un acces universel aux
campagnes de promotion en santé et au processus de dépistage du cancer du sein. C’est pourquoi il faut
instaurer une stratégie globale fonctionnant a plusieurs niveaux. Au niveau individuel, cela implique de
travailler directement avec les femmes en vue de multiplier les connaissances, accroitre la sensibilisation
et améliorer la capacité des femmes a défendre leurs intéréts. Au niveau communautaire, cela signifie
qu’il faudrait mobiliser, éduquer et habiliter la communauté locale et les équipes communautaires de
soins de santé quant aux enjeux d’inclusion des femmes en situation de handicap. Enfin, au niveau plus
global, une stratégie efficace devrait contester certaines politiques et ceuvrer a leur réforme en vue
d’améliorer I'acces des femmes en situation de handicap a des soins appropriés en santé des seins.

L’information, les pratiques prometteuses et les ressources et outils essentiels identifiés dans cette
analyse de contexte peuvent servir a informer une stratégie de développement communautaire
pancanadienne. Cette stratégie serait ancrée dans les communautés locales et viserait a rejoindre
directement les femmes en situation de handicap et les personnes travaillant en premiére ligne, ainsi qu’a
faire valoir auprés des paliers provinciaux, territoriaux et nationaux de gouvernement I'ensemble des
lecons apprises, d’une fagon qui influence les décisionnaires politiques. La clef de voite de tout
changement est la reconnaissance de I'expérience et de I'expertise incarnées, les personnes les plus
affectées étant celles qui guident la définition des enjeux et I'identification de solutions. Comme I'ont
souligné le projet de Montréal et celui de la grande région de Toronto:

«... Nous avons priorisé I'expertise des femmes en situation de handicap au sujet de leur propre
corps et de leur propre expérience»’°.

«...la personne qui vit une situation précise est la mieux placée pour identifier et définir cette
réalité & un moment donné»"".

A quelques exceptions prés, les recherches examinées pour cette analyse de contexte portaient toutes
sur les femmes ayant une mobilité réduite ou des limitations physiques. DAWN-RAFH Canada ne pouvait
cependant pas se restreindre aux limitations physiques. A titre d’organisation qui s’occupe de I'ensemble
des femmes en situation de handicap, nous reconnaissons I'importance de comprendre l'intersection des
diverses expériences de marginalisation (p. ex., la race, l'origine ethnique, la classe, I'age, I'identité
sexuelle, la situation en région isolée ou nordique, etc.), y compris la réalité, commune a bien des
femmes, de vivre avec plusieurs limitations. C’est dans cette perspective d’inclusion pour TOUTES les
femmes en situation de handicap que nous aimerions voir évoluer le travail d’amélioration du dépistage
du cancer du sein.
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