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Enquéte nationale du comité ACE sur les services de
soins virtuels pour les personnes atteintes d'arthrite:
Regard sur les inégalités enmatiére des oins virtuels ¥

En janvier et février 2021, le comité ACE (Arthritis Consumer Experts) a mené une enquéte
nationale en francais et en anglais dont I'objectif était de comprendre les expériences de la
collectivité des patients arthritiques en matiere d’utilisation des soins virtuels, ainsi que leurs
préférences quant a la maniére dont les soins virtuels sont dispensés. Le comité ACE a
récemment publié un résumé des réponses des répondants aux questions de I’enquéte, y compris
les conclusions générales les plus importantes. Cet article jette un regard plus approfondi sur les
résultats spécifiques aux inégalités en matiere de soins de santé.



https://jointhealth.org/programs-jhinsight-view.cfm?id=1266&locale=fr-CA

Note sur la sous-représentation des
personnes autochtones, noires et de couleur

L’'un des principaux objectifs de 'enquéte était de comprendre
comment I'accés aux services de soins virtuels et les
expériences d’utilisation des services de soins virtuels different
chez les divers groupes qui forment la collectivité des patients
arthritiques; en d’autres termes, identifier les différences
inéquitables dans les expériences des patients utilisant les
services de soins virtuels. Bien que I'enquéte ait obtenu des
réponses de différents groupes d’age, de différentes maladies,
de différents sexes et de différentes zones urbaines et rurales, la
représentation des groupes raciaux n’était pas égale. Autrement
dit, les répondants arthritiques blancs étaient surreprésenteés,
tandis que les répondants arthritiques non blancs étaient
nettement sous-représentés. Plus précisément, seulement
5,5 % des répondants a I’enquéte se sont identifiés comme
personnes autochtones, noires et de couleur (PANDC). En
ce qui a trait a 'enquéte en francais, il n’'y a eu aucun répondant
appartenant a cette catégorie.

Cette sous-représentation majeure des répondants du groupe
des PANDC est un résultat tres important en soi. Elle suggere
gue les minorités raciales sont généralement exclues des
réseaux de la collectivité des patients arthritiques. Cela signifie
que les voix et les expériences des PANDC atteintes d’arthrite
ne sont pas entendues. Ce probleme est d’autant plus important
que les personnes appartenant a I'une ou l'autre des minorités
raciales ou ethniques sont plus susceptibles de souffrir de
problemes de santé (en raison du racisme systémique) liés a un
certain nombre de maladies, dont I'arthrite. Les organisations
de patients, y compris le comité ACE, doivent faire un meilleur
travail pour atteindre ces populations.

Saviez-vous que les personnes autochtones, noires et de couleur
sont souvent sous-représentées dans la recherche en santé en
général, y compris dans les essais cliniques pour le traitement

de l'arthrite ? Pour en savoir plus a ce sujet, lisez notre article sur
les inégalités en matiere de soins de santé intitulé « Qui est et
qui n’est pas représenté dans la recherche ? ».

Le faible pourcentage de répondants du groupe des PANDC
signifie également qu’il y a certaines limites aux résultats de
notre enquéte, y compris ceux liés aux inégalités raciales. Il n’y
a pas un nombre suffisant de patients appartenant a la catégorie
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des PANDC pour que nous puissions généraliser les résultats
(pour appliquer les résultats a 'ensemble de la collectivité des
patients). Cela étant dit, nous avons observé des tendances
trés intéressantes qui sont toujours considérées comme «
statistiquement significatives », méme avec le petit nombre
de répondants du groupe des PANDC. Ces résultats sont
extrémement importants. Nous espérons que vous prendrez
le temps de les lire, d’y réfléchir et d’envisager de les partager
avec les membres de votre réseau.

Difficultés d’utilisation des services de
soins virtuels signalées par les répondants

Dans I’enquéte, nous avons demandé aux personnes interrogées
si certains facteurs avaient rendu difficile leur utilisation des
services de soins virtuels. lls pouvaient choisir plusieurs
réponses dans une liste d’options qui comprenait notamment :

1. Paccés a I'Internet

2. le cout de I'équipement électronique

3. lalangue dans laquelle les soins virtuels sont offerts (p.
ex., absence de services de traduction)

4. Je ne me sens pas a l'aise ou je ne sais pas comment
utiliser la technologie de soins virtuels utilisée par mon
professionnel de la santé

5. Je n’ai aucun probléme a utiliser les services de soins
virtuels

Les répondants qui se sont identifiés comme PANDC étaient
plus de trois fois plus susceptibles de signaler une ou
plusieurs des difficultés susmentionnées lors de I'utilisation
des services de soins virtuels. Plus précisément, seuls
environ 12 % des répondants blancs ont déclaré avoir éprouvé
des problemes de quelque nature que ce soit, contre 46 % des
répondants appartenant au groupe des PANDC.

Il'y avait également un lien étroit entre les difficultés d’utilisation
des services de soins virtuels et le fait que les répondants
possédaient ou non un téléphone intelligent et un ordinateur.
En d’autres termes, si un répondant possédait les deux, il
avait une probabilité assez faible (10 %) de rapporter des
difficultés. En revanche, si un répondant ne possédait
aucun de ces appareils, la probabilité qu’il éprouve des
difficultés était presque trois fois plus élevée (28 %).
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La difficulté la plus courante déclarée par les répondants peut
étre résumée comme suit : « Je ne me sens pas a l'aise ou je ne
sais pas comment utiliser la technologie de soins virtuels utilisée
par mon professionnel de la santé ». Fait important, nous avons
constaté qu’un certain nombre de groupes différents étaient plus
susceptibles de faire face a cette difficulté, notamment :
+ les répondants plus agés;
« les répondants qui ne possedent pas de téléphone
intelligent ni d’ordinateur; et
+ les répondants s’étant identifiés comme PANDC. Le lien
entre I'inconfort et la race était le plus évident, puisque
39 % des répondants du groupe des PANDC ont déclaré
avoir été confrontés a ce probléeme, contre un peu moins
de 7 % parmi les répondants blancs.

Acceés aux services de soins virtuels
spécifiques a I'arthrite

L’acces aux services de soins virtuels en temps opportun semble
étre un probleme important pour la collectivité des patients
arthritiques en général. En fait, depuis mars 2020, 32 % de tous
les répondants ont déclaré ne pas avoir été en mesure de recevoir
des services de soins virtuels spécifiques a 'arthrite au moment
ou ils estimaient en avoir besoin alors que 5 % des répondants ont
déclaré n’avoir pu obtenir aucun service de soins virtuels.

Nos résultats démontrent que les répondants qui se sont
identifiés comme PANDC sont plus susceptibles de faire
partie du groupe qui n’a pu accéder a aucun service de soins
virtuels. Cela suggere que si 'acces aux soins en temps utile
est un probléme pour les répondants en général, le probleme

est encore plus important pour les personnes atteintes d’arthrite
s’identifiant comme PANDC. Cependant, il est important de noter
que ce lien n’est pas aussi marqué que les autres liens évoqués
dans ce rapport. Le fait qu’il soit considéré comme un « résultat
a peine significatif sur le plan statistique » ne nous permet pas
d’en tirer des conclusions définitives. Il s’agit toutefois d’un sujet
important a explorer dans les recherches futures.

Satisfaction des patients a I’égard des services
de soins virtuels

Dans le cadre de 'enquéte, nous avons demandé aux répondants
s’ils étaient satisfaits de partager leurs préoccupations et d’obtenir
des conseils de la part des fournisseurs de services de soins de
santé au moyen des soins virtuels. lls ont choisi une réponse sur
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une échelle allant de « trés insatisfaits » a « treés satisfaits ».

En général, la satisfaction est liée aux émotions, aux sentiments
et aux perceptions des répondants concernant les services

de soins de santé. Il s’agit d’'une mesure importante car les
chercheurs considerent souvent la satisfaction comme un
substitut de la qualité des soins regus par un patient. Il a
également été démontré qu’elle a un impact direct sur les
résultats de santé’.

Les résultats de 'enquéte ont démontré que la satisfaction a
I’égard des services de soins virtuels était fortement liée a la race.

Les personnes ne s’étant pas identifiees comme PANDC
étaient beaucoup plus susceptibles d’étre trés satisfaites
de leur expérience de soins virtuels que celles qui se sont
identifiées comme PANDC. Plus précisément, 30 % des
répondants blancs ont choisi « trés satisfaits », contre 0 % des
répondants appartenant au groupe des PANDC. En général,
les niveaux de satisfaction des répondants blancs étaient
également plus dispersés, bien que cela soit probablement d
au fait que le nombre de répondants blancs était plus élevé que
celui des répondants appartenant au groupe des PANDC.

Des recherches antérieures suggerent que les minorités raciales
- en particulier les peuples autochtones du Canada - sont
souvent victimes de discrimination dans les établissements de
soins de santé. Il est possible que les répondants du groupe des
PANDC soient moins susceptibles d’étre tres satisfaits des soins
virtuels en raison de telles expériences. Par conséquent, les
résultats de cette enquéte peuvent représenter la satisfaction
des répondants du groupe des PANDC a I'’égard des soins

de santé en général, plutot que d’étre spécifiquement liés a la
satisfaction des services de soins virtuels.

Discussion

Bien que les résultats de notre enquéte soient limités,

nous avons découvert des tendances trés inquiétantes qui
suggerent que les personnes autochtones, noires et de
couleur (PANDC) atteintes d’arthrite sont confrontées a des
inégalités importantes en matiére de soins virtuels.




Les répondants atteints d’arthrite s’identifiant comme
autochtones, noirs et de couleur étaient :

+ significativement plus susceptibles d’étre confrontés a
des facteurs rendant difficile I'utilisation des services
de soins virtuels (résultat hautement significatif sur le
plan statistique);

« plus susceptibles de déclarer n’avoir aucun accés
aux services de soins virtuels (résultat a peine
significatif sur le plan statistique); et

« moins susceptibles d’étre trés satisfaits de leurs
expériences de soins virtuels (résultat hautement
significatif sur le plan statistique).

Qu’est-ce que la signification statistique ?

La « signification statistique » fait référence a une technique
mathématique permettant de mesurer si les résultats d’'une
étude sont susceptibles d’étre « réels » ou simplement dus au
hasard (comme la relation entre la race et 'accés aux soins
virtuels). Lorsqu’un résultat n’est probablement pas di au
hasard, il est considéré comme statistiquement significatif.

Ces résultats sont soutenus par des recherches scientifiques
qui suggerent que les personnes appartenant au groupe des
PANDC ont souvent un acceés plus limité aux soins de santé
et une moins bonne qualité de soins de santé en général.
Ceci peut étre interprété comme un symptéme de racisme
systémique au sein du systeme de santé?2.

Nous avons également constaté que les répondants qui ne
possédaient pas de téléphone intelligent et d’ordinateur étaient
trois fois plus susceptibles de faire face a des situations qui
rendaient difficile I'utilisation des services de soins virtuels. Il s’agit
d’un résultat « hautement significatif sur le plan statistique ».

Il est possible que la possession d’appareils électroniques

soit représentative du niveau de revenu des répondants. Si

c’est le cas, nos résultats suggérent qu'’il existe des inégalités
importantes liées a la fois a la race et au revenu lorsqu’il s’agit de
I'acces des répondants arthritiques aux services de soins virtuels.



Les services de soins virtuels offrent des possibilités
passionnantes pour I'avenir des services de soins de santé
spécifiques a I'arthrite. Toutefois, si 'on ne prend pas garde
a I'élaboration des politiques, certains groupes de patients
passeront entre les mailles du filet.

Dans I'’ensemble, les résultats de « 'Enquéte nationale du
comité ACE sur les soins virtuels pour les personnes atteintes
d’arthrite » soulignent I'urgence d’établir des partenariats avec
les collectivités les plus touchées par les inégalités en matiere
de soins de santé, notamment les patients autochtones, noirs
ou de couleur. Ces personnes ne sont pas représentées

de facon adéquate au sein de la collectivité des patients
arthritiques et aucun changement significatif ne pourra étre
apporté tant que ce probléme important ne sera pas réglé.

Le comité ACE s’engage a former des partenariats significatifs
avec les membres de la collectivité des personnes touchées
par l'arthrite afin de s’assurer que toutes les voix des
arthritiques soient entendues et amplifi€es dans nos efforts

de défense de leurs droits. Nous nous efforcons activement
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d’entrer en contact avec les organisations qui représentent

les membres de la collectivité des PANDC touchés par
I’arthrite afin de trouver des moyens de les soutenir dans leurs
efforts d’information, d’éducation et de défense du dossier de
I’arthrite aupres des membres de leur collectivité.

Vous voulez en savoir plus sur les inégalités en matiére de
santé dans le domaine de l'arthrite ? Prenez le temps de lire
notre série spéciale sur le sujet et envisagez de la partager
avec d’autres personnes de votre réseau.

Remerciements

Le comité ACE remercie sincerement Eric Sayre et Adriana Lima
du centre Arthrite-recherche Canada qui ont fourni I'analyse
statistique et l'interprétation des données pour ce projet.
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Arthritis Consumer Experts
(ACE)

Qui nous sommes

Arthritis Consumer Experts (ACE)
est exploitée a titre d’organisation a
but non lucratif et offre aux Canadiens
et Canadiennes atteints d’arthrite une
formation et de I'information fondées
sur la recherche. Nous aidons les
personnes vivant avec n’importe
quelle forme d’arthrite a prendre en
charge leur maladie et a prendre part
au processus décisionnel concernant
la recherche et les soins de santé. Les
activités d’ACE sont orientées par les
membres et dirigées par son Conseil
consultatif formé de professionnels
de la santé, de scientifiques et de
patients. Pour en savoir plus sur ACE,
rendez-vous & www.jointhealth.org

Principes directeurs et
reconnaissance de financement

Les soins de santé constituent
un droit de la personne. Ceux qui
oeuvrent dans le domaine des soins
de santé, surtout s’ils peuvent tirer
profit de la maladie d’autrui, ont la
responsabilité morale d’examiner
les actes qu’ils posent et leurs
conséquences a long terme et de
s’assurer que tous en bénéficient. Ce
principe équitable devrait étre adopté
par le gouvernement, les citoyens et
les organismes a but lucratif et a but
non lucratif. Il est une quasi-nécessité
et le meilleur moyen de contrebalancer
Iinfluence d’un groupe particulier. A la
fin de I'année, toute somme résiduelle
du budget annuel d’ACE est réinvestie
pour soutenir les programmes de base
de 'année suivante, au profit des
Canadiennes et Canadiens atteints
d’arthrite.

Depuis les 20 derniéres années,
le comité ACE a toujours respecté
’engagement qu’il a pris envers
ses membres et abonnés, ses
collaborateurs professionnels et le
public, afin d’effectuer son travail
de facon indépendante et libre de

l'influence de ses donateurs.

Dans le but d’assurer a ses

employées, collaborateurs, membres

et abonnés qu'il dirige I'organisation

avec intégrité et en se conformant a

la loi et aux normes les plus élevées

en matiere d’éthique, le comité ACE

a adopté un ensemble de principes

directeurs rigoureux :

+ Le comité ACE sollicite des
subventions auprés d’organismes
privés et publics pour soutenir ses
programmes et plans de base et
attribue ces fonds, libre de toute
influence;

+ Le comité ACE divulgue les
sources de financement de toutes
ses activités;

+  Le comité ACE ne fait aucunement
la promotion de « marques »,
de produits ou de programmes
dans son matériel, sur son site
Web ou a méme ses activités ou
programmes éducatifs;

+ Le personnel du comité ACE
n’a droit a aucune participation
financiére ni ne recoit de bénéfice
personnel non financier de la part
d’organismes liés au domaine de
la santé;

+ Le comité ACE identifie la source
de tout matériel et document
utilisés;

«  Le comité ACE développe des
prises de position sur les produits,
services et politiques en matiére
de santé, en collaboration avec les
consommateurs atteints d’arthrite,
le milieu de I'enseignement,
les fournisseurs de soins de
santé et le gouvernement, en
conservant son libre arbitre, sans
influence ou contrainte émanant
de ses sources de financement
ou d’autres; le personnel du
comité ACE ne partage aucune
activité sociale avec le personnel
d’organismes supporteurs;

+  Cheryl Koehn ne posséde pas
d’actions ou de participation
financiere dans aucun des
organismes supporteurs, publics
ou privés.

Remerciement
ACE remercie
Arthrite-recherche
Canada (ARC) d’avoir effectué la
révision scientifique de tout le matériel
JointHealthTM et du comité ACE.
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Reconnaissance de financement

Au cours des 12 derniers mois, le
comité ACE a recu des subventions de
la part de : Amgen Canada, Arthrite-
recherche Canada, Eli Lilly Canada,
Fresenius Kabi Canada, Forum
canadien des biosimilaires, Gilead
Sciences Canada, Hoffman-La Roche
Canada Ltée, Instituts de recherche en
santé du Canada, KT Canada, Merck
Canada, Novartis, Pfizer Canada,
Sandoz Canada, Sanofi Canada,
Société canadienne de rhumatologie,
St. Paul’s Hospital (Vancouver), Teva
Canada, UCB Canada et Université de
la Colombie-Britannique.

Décharge

Les renseignements contenus
dans le présent bulletin ne doivent
pas étre invoqués pour suggérer un
traitement pour un individu particulier
ou remplacer la consultation d’un
professionnel de la santé qualifié
qui connait les soins médicaux dont
vous avez besoin. Si vous avez des
questions sur les soins reliés a votre
santé, veuillez consulter votre médecin.

Arthritis
Consumer
Experts

#210 - 1529 West 6th Avenue
Vancouver BC V6J 1R1
t: 604.974.1366

e: feedback@jointhealth.org
www.jointhealth.org

ACE ne fait jamais la promotion

de marques, de produits ou de
programmes dans sa documentation
ou son site Web ni au cours de ses
programmes ou activités de formation.
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