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en matiere de soins
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Les Etats-Unis ont connu, au cours de leur histoire, des progres spec-
taculaires dans les domaines de la santé et de 'espérance de vie, en
grande partie grace a des initiatives en matiére de santé publique,
de promotion de la santé, de prévention des maladies et de prise en
charge des pathologies chroniques. Notre capacité a prévenir, détecter
et traiter les maladies & un stade précoce nous a permis de cibler les
pathologies et réduire la morbidité et la mortalité. Si les interven-
tions ont amélioré la santé globale de la majorité des Américains,
les minorités ethniques (noirs, Hispaniques/Latino-Américains,
Américains autochtones/autochtones de I’Alaska, habitants des iles
d’Asie-Pacifique) ont tiré moins de bénéfices de ces avancées, et le
pronostic de nombreuses maladies graves (comme les maladies car-
diovasculaires, le cancer, le diabéte) est plus sévere dans ces popula-
tions que chez les blancs. Les travaux de recherche ont bien mis en
évidence que les soins peuvent étre moins bons, quantitativement et
qualitativement, pour ces minorités que pour les blancs, méme en
tenant compte de facteurs confondants comme le stade a la présen-
tation, les co-morbidités et les assurances de santé. Ces différences de
qualité sont appelées disparités ethniques en matiére de soins de santé.
Ce chapitre donne un apercu des disparités raciales et ethniques en
matiére de santé et de soins, identifie ses causes profondes et apporte
des recommandations pour y répondre, tant au niveau de la clinique
que du systéme de santé.

B NATURE ET AMPLEUR DES DISPARITES ETHNIQUES

EN MATIERE DE SANTE ET DE SOINS
Le pronostic d’'un certain nombre de maladies évitables et traitables
(comme les maladies cardiovasculaires, le diabéte, 'asthme, le cancer

et le VIH/SIDA, parmi d’autres) est moins bon dans les minorités
américaines (par rapport aux populations blanches) (Figure e4-1). De
multiples facteurs interviennent dans ces disparités raciales et ethniques
en matiére de santé. Tout d’abord, il ne fait aucun doute que les déter-
minants sociaux tels que le niveau d’éducation et un statut socio-
économique plus faible, des conditions de logement insuffisantes et
insalubres, le racisme, et la vie & proximité d’un environnement dange-
reux, ont un impact majeur sur les populations minoritaires et que cela
intervient dans I'état de santé des plus pauvres. Par exemple, trois des
cing plus grandes décharges du pays sont situées dans les communautés
noires et latino-américaines ; ces risques environnementaux expliquent
en partie que les taux d’asthme pédiatrique sont les plus élevés dans
ces populations. Deuxiemement, le manque d’accés aux soins a égale-
ment une importante significative : les personnes non assurées accedent
généralement aux soins réguliers moins souvent et plus tardivement et
ont tendance & se passer des soins nécessaires, ce qui est a l'origine
d’hospitalisations qui auraient probablement pu étre évitées, de soins
hospitaliers en urgence et plus globalement d’effets négatifs sur la santé.

En plus des disparités raciales et ethniques en matiére de santé, il
existe des disparités ethniques dans la qualité des soins pour ceux qui
ont accés au systéme de soins. Il a ainsi été mis en évidence des dis-
parités dans le traitement de la pneumonie (Figure e4-2) et de I'in-
suffisance cardiaque congestive (les noirs recevant moins de soins
optimaux que les blancs lorsqu’ils sont hospitalisés pour ces affec-
tions) et le recours a la transplantation rénale (les noirs en insuffisance
rénale terminale figurant moins souvent sur la liste d’attente de greffe
que les blancs) (Figure e4-3). Des disparités ont également été retrou-
vées dans l'utilisation des explorations diagnostiques et thérapeutiques
cardiaques (les noirs bénéficiant moins souvent de cathétérismes car-
diaques et de pontages que les blancs), la prescription d’analgésiques
(les noirs et les Latino-Américains recevant moins d’antalgiques que
les blancs pour les fractures des os longs et le cancer), et le traite-
ment chirurgical du cancer du poumon (les noirs étant moins traités
du cancer du poumon non a petites cellules par la chirurgie curative
que les blancs), cette liste n’étant pas exhaustive. De plus, un grand
nombre de ces disparités persistent méme aprés la prise en compte de
facteurs comme le statut vis-a-vis des assurances, le revenu, I'dge, les
co-morbidités et 'expression des symptomes.

Si des progres ont été réalisés dans la réduction des inégalités raciales/
ethniques concernant les soins primaires, peu de progrés ont été accom-
plis en ce qui concerne les procédures cardiovasculaires et les autres
procédures chirurgicales avancées. Les données du registre national
de linfarctus du myocarde prouvent qulil persiste des disparités
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Figure e4-2 Soins hospitaliers recommandés recus par les patients de
Medicare atteints de pneumonie, en fonction de I'origine ethnique, en
2006. La population de référence correspond aux patients affiliés de Medicare
hospitalisés pour une pneumonie. Les composants sont calculés en faisant la
moyenne du pourcentage de la population qui a regu les cing composantes de
soins recommandées. (Adapté d’apres Agency for Health Care Research and
Quality. The 2008 National Health Care Disparities Report.)

dans lapplication des recommandations concernant l'admission,
les procédures et les traitements de sortie utilisés de 1994 a 2006.
Comparativement aux blancs, les patients noirs ont bénéficié¢ de moins
d’interventions coronariennes percutanées et de pontages coronaires,
mais cette différence s’est légérement réduite depuis 1994. En outre,
par rapport aux blancs, les patients noirs recevaient moins de traite-
ments hypolipémiants a la sortie, et I'écart s’est aggravé depuis 1998
(Figure e4-4). Les Centers for Disease Control and Prevention (CDC)
ont analysé les taux de protheése de genoux (PTG) (a I'échelon national
et selon les états) des patients affiliés a Medicare pendant la période
2000-2006, stratifiés par sexe, tranche d’age, et couleur de peau noire
versus blanche. Les taux globaux de PTG aux Etats-Unis ont aug-
menté de 58 p. 100, avec des augmentations similaires chez les blancs
(61 p. 100) et les noirs (56 p. 100). Cependant, le taux de PTG pour les
noirs était de 37 p. 100 inférieur au taux pour les blancs en 2000 et de
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Figure e4-3 Transfert pour évaluation dans un centre de transplantation
ou inscription sur une liste d’attente en vue d'une transplantation rénale
dans les 18 mois suivant le début de la dialyse chez des patients souhaitant
une greffe, en fonction du sexe et de I'ethnie. La population de référence est
constituée de 239 femmes noires, 280 femmes blanches, 271 hommes noirs
et 271 hommes blancs. Les différences selon les ethnies étaient statistiquement
significatives entre les femmes et les hommes (p < 0,0001 pour chaque com-
paraison). (D’apres Ayanian JZ et al. N Eng J Med, 1999, 341 : 1661.)

39 p. 100 inférieur en 2006, ce qui ne traduit donc aucune améliora-
tion voire méme une légére aggravation de la disparité (Figure e4-5).
L’analyse des données concernant les personnes inscrites aux régimes
de soins gérés par Medicare, prouve que les disparités ethniques ont
diminué entre 1997 et 2003 pour certaines mesures préventives comme
la mammographie, le dosage de la glycémie et des taux de cholestérol.
En revanche, les inégalités raciales se sont réellement aggravées dans des
domaines plus complexes tels que le controle glycémique chez les diabé-
tiques et les niveaux de cholestérol sanguin aprés un accident cardiaque.

Le sixiéme rapport national de santé sur les disparités (RNDH)
publié par ’Agence pour la Recherche sur la santé et la qualité en
janvier 2008, constatait que les disparités dans les mesures de base de
la qualité avaient peu progressé entre 2001 et 2006. Le rapport montre
que pour les noirs, les Asiatiques, les Amérindiens/autochtones
de I’Alaska, les Hispaniques, et les gens pauvres, 60 a 80 p. 100 des
mesures de qualité de base, y compris les celles concernant I'efficacité,
la sécurité des patients et la rapidité des soins, sont restées identiques
ou se sont méme aggravées. Méme si des améliorations ont été notées
pour quelques rares mesures, les inégalités persistent dans tous les
domaines étudiés.

I CAUSES DES DISPARITES ETHNIQUES EN MATIERE DE SOINS

Le rapport Unequal Treatment de I'Institute of Medicine (IOM) publié
en mars 2002, reste I'étude majeure sur les disparités raciales et eth-
niques dans les soins aux Etats-Unis. L'OIM a été chargé d’évaluer
I'ampleur de la discrimination ethnique en matiére de soins qui n’est
pas attribuable a d’autres facteurs connus tels que I'acces aux soins.
Pour pouvoir édicter des recommandations sur les interventions des-
tinées a éliminer ces inégalités, 'IOM s’est intéressé aux facteurs liés
au systeme de santé, au prestataire de soins (professionnel de santé) et
au patient. Le rapport met en évidence les éléments suivants :

« il existe des disparités ethniques dans les soins et ces inégalités sont
inacceptables car elles sont associées a une plus mauvaise évolution
clinique ;

o les disparités raciales et ethniques en matiere de soins sont obser-
vées dans les contextes : 1) d’inégalités socio-économiques histo-
riques et contemporaines ; 2) de persistance d’'une discrimination
ethnique dans de nombreux secteurs de la vie américaine ;

o de nombreux éléments peuvent étre a I'origine de ces disparités
ethniques, notamment les systémes de santé, les professionnels de
santé, les patients, et les gestionnaires ;

o les partis pris, les stéréotypes, les préjugés et les difficultés cliniques
de la part des professionnels de santé peuvent jouer un role dans les
inégalités ethniques en matiére de soins ;

« un petit nombre d’études suggerent que si certains patients peuvent
refuser des traitements, ces taux de refus sont généralement faibles
et n’expliquent pas totalement les disparités observées.

Le Unequal Treatment a ensuite identifié un ensemble de causes
profondes, notamment :

des facteurs liés au systeme de santé : il s’agit de questions liées a la
complexité du systeme de soins, a la difficulté pour cette minorité de
naviguer dans ce systéme complexe et au manque de disponibilité de
services de traduction pour aider les patients qui ont une connais-
sance limitée de I'anglais. Les systémes de santé sont en outre géné-
ralement mal préparés a identifier et a corriger les disparités ;

des facteurs liés aux professionnels de santé : il s’agit notamment des
questions liées aux prestataires, comprenant les stéréotypes, 'impact
de lorigine ethnique sur la prise de décision clinique, et de I'incer-
titude clinique secondaire a des difficultés de communication ;

des facteurs liés aux patients, notamment le refus des services par le
patient, la mauvaise adhésion au traitement et le retard du recours
aux soins.

Nous présentons ici une analyse plus détaillée de ces causes.

Facteurs liés au systéme de santé

Complexité du systéme de santé La navigation dans le systéme de
soins peut étre compliquée et déroutante, méme pour les personnes
bénéficiant d’'une assurance, ayant un bon niveau d’éducation et de
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Figure e4-4 Différences en fonction de I'ethnie dans I'application des
recommandations du traitement de linfarctus du myocarde (IDM). La
population de référence comprend 2 515 106 patients atteints d’IDM admis

bonnes connaissances en matiere de santé. Certaines personnes ont
cependant plus de risque de recevoir des soins de qualité insuffisante
en raison de leur difficulté a naviguer dans les méandres du systéme de
santé américain. Il peut s’agir de personnes issues de cultures peu fami-
liarisées avec le modele occidental de soins, de personnes connaissant
mal I'anglais, de personnes illettrées ou peu alphabétisées et de celles
qui ont une méfiance a I'égard du systéme de soins. Ces personnes peu-
vent avoir du mal a savoir ol et comment aller consulter un spécialiste,
comment se préparer a un examen comme une coloscopie, ou com-
ment assurer le suivi aprés un examen anormal comme une mammo-
graphie. Puisqu’aux Etats-Unis les gens de couleur sont surreprésentés
dans les groupes que nous venons d’énumeérer, la complexité inhérente
a la navigation dans notre systéme de soins a été considérée comme
une cause profonde des inégalités ethniques en matiére de soins.

Autres facteurs liés au systéme de santé Les disparités ethniques sont
dues non seulement aux différences des soins offerts dans les hopi-
taux, mais aussi 4 la facon dont les minorités recoivent leurs soins (par
exemple professionnels de santé spécifiques, régions géographiques, ou
hopitaux a faible performance dans certains domaines de la qualité).
Il a été ainsi montré que 25 p. 100 des hopitaux prenaient en charge
90 p. 100 des patients noirs de Medicare aux Etats-Unis et que ces
hopitaux avaient généralement des scores de performance plus faibles
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Figure e4-5 Tendances des arthroplasties totales du genou en fonc-
tion de Iethnie, aprés ajustement selon I'dage chez les sujets inscrits
a Medicaid entre 2000 et 2006. La population de référence est constituée
de personnes inscrites a Medicaid, agées de 65 ans ou plus et qui ne sont
pas membres d’un plan de soins. (D'aprés Centers for Disease Control and
Prevention, 2009.)

dans des hopitaux américains entre juillet 1990 et décembre 2006. CABG : pon-
tage aortocoronaire ; PC : intervention coronaire percutanée. (D’aprés Peterson
ED et al. Am Heart J, 2008, 156 : 1045.)

sur certains critéres de qualité que les autres hopitaux. Cela étant, les
systémes de santé sont généralement mal préparés a évaluer, signaler et
corriger les disparités en matiére de soins. Peu d’hdpitaux ou de plans de
santé stratifient leurs données sur les criteres d’origine ethnique ou de
langue pour mesurer les disparités, et encore moins utilisent les données
de ce type pour développer des interventions ciblées sur les inégalités.

Facteurs liés aux professionnels de santé

Communication entre patient et professionnel de santé Un certain
nombre d’éléments ont bien montré I'impact des facteurs socioculturels,
de la race, de l'origine ethnique et de la connaissance limitée de I'an-
glais sur la santé et les soins cliniques. Les professionnels de santé soi-
gnent fréquemment des populations diverses qui ont des perspectives,
des valeurs, des croyances et des comportements différents concernant
la santé et le bien-étre. Ces différences portent notamment sur la recon-
naissance des symptomes, les seuils amenant a consulter, la compréhen-
sion des stratégies de prise en charge, les attentes vis-a-vis des soins (y
compris les préférences vis-a-vis des explorations diagnostiques et des
procédures thérapeutiques), et I'adhésion aux mesures de prévention
et aux médicaments. En outre, les différences socioculturelles entre
le patient et le professionnel interviennent dans la communication et
la prise de décision ; elles sont particulierement pertinentes car il est
prouvé qu'une communication claire entre le patient et le professionnel
de santé améliore la satisfaction, 'adhésion et, par suite, 'évolution de
la maladie (Figure e4-6). Ainsi le manque de prise en compte des dif-
férences socioculturelles entre le patient et le prestataire de soins et les
difficultés de compréhension et de communication lors de I'entretien
meédical peuvent-ils générer le mécontentement et linsatisfaction des

Comment établir un lien entre communication et résultats ?
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Figure e4-6 Lien entre communication efficace, satisfaction des
patients, observance du traitement et évolution. (D'aprés I'Institute of
Medicine. Unequal treatment : confronting racial and ethnic disparities in health
care, Washington, National Academy Press, 2002.)
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Figure e4-7 Difficultés de communication avec les médecins, en fonc-
tion de I'origine ethnique. La population de référence est composée de 6 722
Américains agés de 18 ans et plus ayant eu une visite médicale dans les deux
années précédentes et auxquels il a été demandé s'ils avaient des difficultés
pour comprendre leur médecin, s'ils avaient I'impression que le médecins ne les
écoutait pas et s'il y avait des questions médicales qu’ils n’osaient pas deman-
der. (D’apres I'enquéte du Commonwealth Fund Health Care Quality, 2001.)

patients, une mauvaise adhésion au traitement, de mauvais résultats et
des inégalités ethniques en matiére de soins.

Une enquéte aupres de 6 722 Américains agés de 18 ans met parti-
culiérement en évidence 'importance des liens entre la communica-
tion prestataire-patient et 'évolution de la maladie. Il était demandé
a des patients blancs, noirs, Américains d’origine hispanique ou asia-
tique qui avaient eu une visite médicale au cours des deux années
précédentes, s’ils avaient eu des difficultés a comprendre leurs méde-
cins, s’ils estimaient que les médecins ne les avaient pas écoutés et
s’ils avaient peur de poser des questions médicales. L’enquéte a révélé
que 19 p. 100 des patients avaient ressenti au moins une de ces dif-
ficultés, mais avec des taux différents : les blancs dans 16 p. 100 des
cas, les noirs dans 23 p. 100 des cas, les Hispaniques dans 33 p. 100
des cas et les Américains d’origine asiatique dans 27 p. 100 des cas
(Figure e4-7).

Il est en outre bien admis qu'un entretien entre un professionnel
de santé et un patient sans interprete lorsqu’il existe une barriere de
langue méme minime constitue un obstacle majeur a une prestation
de soins efficace. Les patients hispanophones sortants du service des
urgences comprennent généralement moins bien que leurs homo-
logues anglophones leur diagnostic, les médicaments prescrits, les
instructions et les modalités de suivi ; ils sont volontiers moins satis-
faits des soins ou préts a revenir en cas de probléme, rapportent plus
volontiers des difficultés en rapport avec leurs soins et sont moins
satisfaits de la relation avec le professionnel de santé. Les médecins
qui ont acces a des interpretes compétents signalent en outre une
bien meilleure qualité de la communication médecin-patient que les
médecins qui ont fait appel a d’autres méthodes. Les risques d’oubli
des médicaments, de manquer les rendez-vous et de recours au ser-
vice des urgences des patients d’origine hispanique sont plus élevés
chez ceux qui ont des difficultés de communication avec les méde-
cins. Les problemes de communication liés a la langue touchent trés
fortement les minorités et les personnes qui ont une maitrise limitée
de Pl'anglais et contribuent probablement aux disparités ethniques
dans les soins.

Prise de décision clinique La théorie et les recherches suggérent que
les variations dans la prise de décision clinique peuvent contribuer a

la discrimination ethnique dans les soins. Deux facteurs sont au coeur
de ce processus : I'incertitude clinique et les stéréotypes.

Tout d’abord, le processus de prise de décision médicale est niché
dans une incertitude clinique. Les médecins dépendent des estimations
sur la gravité de la maladie qui s’appuient sur ce qu’ils comprennent
de la maladie et les informations obtenues du patient. Pour un méme
tableau clinique, la décision peut étre différente selon que le médecin a
ou non des difficultés de compréhension des symptomes et est moins
convaincu des « signaux » qu’il percoit (éléments clefs qui lui per-
mettent de prendre des décisions cliniques). L'expression des symp-
tomes peut varier d’'un groupe culturel et racial a un autre, et méme
a lintérieur d’un groupe, et globalement les médecins appréhendent
mieux les symptomes des patients de leur propre groupe ethnique.
Comme les médecins sont en grande majorité blancs, les patients de
peau blanche peuvent étre traités différemment des patients appar-
tenant a des groupes minoritaires. Cela peut expliquer des décisions
cliniques différentes, méme lorsque le médecin porte le méme regard
sur chaque patient (C’est-a-dire lorsqu’il n’y a pas de préjugé).

Deuxiémement, la littérature sur la théorie sociale de la cognition
a bien montré comment la tendance naturelle aux stéréotypes peut
influencer la prise de décision clinique. Les stéréotypes peuvent étre
définis comme des processus par lesquels les gens utilisent les catégo-
ries sociales (par exemple, I'ethnie, le sexe, I'age) pour acquérir, traiter
et rappeler les informations sur les autres. Face a la masse d’infor-
mations et & la nécessité de prendre de nombreuses décisions, nous
simplifions fréquemment inconsciemment le processus de prise de
décision et réduisons les efforts cognitifs en utilisant des « catégo-
ries » ou « stéréotypes » qui rassemblent les informations en groupes
ou types qui peuvent étre plus rapidement traitées. La création de sté-
réotypes, si elle est fonctionnelle, peut créer des biais systématiques
car les personnes sont automatiquement classées dans des catégories
sociales fonction de I'ethnie, du sexe et de I'dge. Il est intéressant de
noter que les personnes peuvent ne pas étre conscientes de leurs atti-
tudes, peuvent inconsciemment entériner des stéréotypes spécifiques,
et paradoxalement se considérer comme égalitaristes et sans préjugés.

Les stéréotypes peuvent étre fortement influencés par les mes-
sages véhiculés consciemment ou non dans la société. Par exemple,
la présentation des minorités par les médias et/ou nos contacts socio-
professionnels comme étant des personnes moins instruites, violentes
et non adhérentes aux recommandations en matiére de santé, peut
générer des stéréotypes qui risquent d’avoir des conséquences anor-
males sur les prises de décisions cliniques. Ainsi, selon leur formation
ou leur lieu d’exercice, les médecins peuvent développer certaines per-
ceptions sur l'origine ethnique, la culture, I'age, qui peuvent s’intégrer
dans des stéréotypes qui influent sur la fagon dont ils prennent en
charge les patients appartenant a ces groupes. Beaucoup d’étudiants
en médecine et de résidents sont ainsi formés dans des centres hos-
pitaliers universitaires ou des hopitaux publics situés dans des zones
défavorisées au plan socio-économique, la ot sont soignées les mino-
rités. Il s’ensuit que les médecins peuvent commencer a assimiler
certaines ethnies & des croyances et des comportements spécifiques
en matiere de santé (par exemple, « ces patients » entrent dans des
comportements a risque, ou « ces patients » ont tendance a étre non
compliants) qui sont en fait plus associés & 'environnement social
(par exemple, la pauvreté) qu’aux origines ethniques du patient ou
aux traditions culturelles. Ce phénomene de « conditionnement »
peut également se retrouver lorsque les médecins sont confrontés a
des groupes de patients d’ethnie qui choisissent rarement les inter-
ventions diagnostiques ou thérapeutiques agressives. Ainsi, au fil du
temps, les médecins peuvent commencer a croire que « ces patients »
n’aiment pas les procédures invasives et donc ne pas leur proposer ces
options. De trés nombreuses études ont montré les préjugés potentiels
des professionnels de santé risquant de contribuer aux inégalités eth-
niques dans les soins. Une étude a par exemple mesuré les préjugés
inconscients (ou implicites) des médecins et a montré qu’ils étaient
corrélés a des différences dans les décisions de pratiquer une throm-
bolyse pour un hypothétique patient noir ou blanc ayant un infarctus
du myocarde (voir Green dans « Lectures complémentaires »).

Plus grave, on enseigne généralement aux médecins que les déci-
sions cliniques ne doivent tenir compte ni des caractéristiques per-
sonnelles des médecins (ethnie, condition socio-économique) ni de
celles du patient. Les signes et les symptomes réels de la maladie peu-
vent avoir moins d’importance dans les décisions cliniques que de
nombreux facteurs non médicaux, qui vont de I'apparence physique

© Lavoisier, 2013.



et du terrain du patient (origine ethnique, sexe, 4ge, statut socio-
économique, situation vis-a-vis des assurances) a celui du médecin
(spécialité, niveau de formation, expérience clinique, age, sexe, ori-
gine ethnique) et aux conditions organisationnelles dans lesquelles les
soins sont délivrés.

11 est important de différencier les stéréotypes des préjugés et
de la discrimination. Le préjugé est un préjugement conscient qui
peut conduire a des inégalités de traitement, et la discrimination
est une disparité de traitement consciente et intentionnelle. Tout
le monde a inconsciemment des stéréotypes, mais si rien n’est fait,
cela peut conduire a des soins de moindre qualité pour certains
groupes, comme les minorités, qui peuvent étre considérés comme
moins dignes de procédures diagnostiques ou thérapeutiques ou
de moyens. Il est particuliérement remarquable que les stéréotypes
apparaissent plus volontiers dans la plupart des environnements olt
I'individu est stressé, occupé a de multiples taches et pressé par le
temps, tous éléments caractéristiques de la rencontre clinique.

Facteurs liés au patient

Méfiance Le manque de confiance est devenu une préoccupation
majeure pour de nombreux établissements de santé aujourd’hui. Par
exemple, un rapport de I'institut de médecine « 'erreur est humaine :
batir un systeme de santé plus sécuritaire », a mis en évidence des
taux alarmants d’erreurs médicales et un sentiment de vulnérabilité
et de manque de confiance des patients dans le systtme de santé
américain. L’intérét accru que les médias et les structures acadé-
miques portent aux problémes de qualité des soins (voire les dispa-
rités de soins) a nettement réduit la confiance envers les médecins
et les infirmiéres.

La confiance est un élément crucial dans l'alliance thérapeutique
entre le patient et le professionnel de santé. Elle facilite une communi-
cation franche et elle est directement corrélée a 'adhésion aux recom-
mandations du médecin et a la satisfaction des patients. Les patients
méfiants envers leurs prestataires de soins sont moins satisfaits des
soins qu’ils recoivent, et la méfiance envers le systéme de soins retentit
sur 'utilisation des services par les patients. Elle peut aussi entrainer
des soins incohérents, un nomadisme médical, de 'automédication,
et une plus forte demande de consultations spécialisées et d’examens
complémentaires.

En se fondant sur des facteurs historiques de discrimination,
de ségrégation et d’expérimentations médicales, les noirs peuvent
étre particulierement méfiants envers les professionnels de santé.
L’exploitation des noirs par le service de Santé publique des Etats-
Unis lors de ’étude Tuskegee sur la syphilis entre 1932 et 1972 a laissé
un héritage de méfiance qui persiste encore aujourd’hui dans cette
population. D’autres populations, notamment les Amérindiens/les
populations autochtones d’Alaska, les Hispaniques/Latinos, et les
Américains d’origine asiatique ont également une méfiance mar-
quée envers le systéme de soins. Une enquéte nationale de la Kaiser
Family Foundation sur 3 884 individus a révélé que 36 p. 100 des
Hispaniques et 35 p. 100 des noirs (contre 15 p. 100 des blancs)
estimaient qu’ils avaient regu un traitement inéquitable par le sys-
téme de soins en fonction de leur origine ethnique, et ce qui est
peut-étre encore plus alarmant, 65 p. 100 des noirs et 58 p. 100 des
Hispaniques (contre 22 p. 100 des blancs) avaient peur d’étre traités
de fagon injuste dans le futur en fonction de leur origine ethnique
(Figure e4-8).

Cette méfiance peut contribuer a une circonspection vis-a-vis des
recommandations, des procédures invasives, de la participation a la
recherche clinique, qui peut conduire a des malentendus et des stéréo-
typies de la part des professionnels de santé.

Il PRINCIPALES RECOMMANDATIONS POUR LUTTER
CONTRE LES INEGALITES ETHNIQUES EN MATIERE DE SOINS

La publication de I'Unequal Treatment apporte une série de
recommandations destinées a remédier aux disparités raciales et
ethniques dans les soins en se concentrant sur un large éventail
de parties intéressées. Il s’agit notamment des interventions du
systéme de santé, des interventions des professionnels de santé, des
interventions du patient et de recommandations générales, que nous
allons détailler.
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Figure e4-8 Perspectives des patients concernant I'inégalité de traite-
ment fondée sur Iorigine ethnique. Dans une population de référence com-
prennant 3 884 personnes, I'étude s'est interrogé sur I'équité de leur prise en
charge par le systeme de soins dans le passé et sur leur sentiment que la prise
en charge serait équitable dans le futur selon leur origine ethnique. (D'apres
Race, Ethnicity & Medical Care : a survey of public perceptions and experiences.
Kaiser Family Foundation, 2005.)

Interventions du systéme de santé

1. Recueillir et rapporter les données d’accés aux soins et d’utilisation
des soins en fonction de lorigine ethnique du patient.

L’Unequal Treatment a constaté qu'on manquait d’éléments adaptés
pour suivre et surveiller les disparités raciales et ethniques en matiére
de soins et qu’on en savait encore moins sur les groupes minoritaires
(Hispaniques, Américains d’origine asiatique, des iles du Pacifique,
Américains natifs et autochtones d’Alaska) autres que les Afro-
Américains. Par exemple, la base de données de Medicare n’a com-
mencé que dans le milieu des années 1980 a recueillir des données sur
les groupes de patients en dehors des catégories de « blanc », « noir »
et « autre ». Les efforts de collecte de données fédérales, privés, et
financées par I'Etat sont dispersés et non systématiques, et de nom-
breux systemes de soins de santé et hopitaux n’ont toujours pas de
recueil de données sur I'ethnie ou la langue principale des patients ou
affiliés. Une enquéte aupreés de 501 hopitaux des Etats-Unis effectuée
par Regenstein et Sickler en 2006 a révélé que 78 p. 100 des hopitaux
recueillaient des renseignements sur la race, 50 p. 100 sur 'origine
ethnique des patients et 50 p. 100 sur la langue maternelle. Les infor-
mations n’ont toutefois pas été recueillies en utilisant des catégories
standard ou des collectes méthodiques et il est donc difficile d’évaluer
Pexactitude des données. Les enquétes menées par I’America’s Health
Insurance Plan (AHIP) en 2003 et 2006 ont montré que le nombre
d’affiliés inclus dans des plans ayant recueilli des données concernant
Torigine ethnique a augmenté de 54 a 67 p. 100.

2. Encourager l'utilisation de recommandations fondées sur des preuves
et une amélioration de la qualité.

L’Unequal Treatment met en évidence la subjectivité de la décision cli-
nique comme cause potentielle des inégalités ethniques dans les soins
en décrivant la fagon dont les cliniciens peuvent proposer différents
diagnostics et options thérapeutiques aux patients (consciemment ou
non) en fonction de leur race ou origine ethnique, malgré I'existence de
recommandations de pratiques bien délimitées. L’adoption et la mise
en ceuvre de recommandations fondées sur les preuves sont par consé-
quent un facteur majeur d’élimination des inégalités. Il existe ainsi
maintenant des recommandations fondées sur les preuves pour la prise
en charge du diabéte, du VIH/SIDA, des maladies cardiovasculaires, le
dépistage et le traitement du cancer, et 'asthme qui sont des affections
pour lesquelles il existe des importantes disparités de prise en charge. A
cOté des efforts constants d’amélioration de la qualité, il est nécessaire
d’utiliser les recommandations fondées sur des preuves destinées a tous
les patients, quelle que soit leur origine ethnique.

© Lavoisier, 2013.
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3. Encourager lutilisation de services d’interprétariat en clinique.

Comme nous l'avons vu, les organismes de soin qui n’ont pas de
services d’interprétariat efficaces peuvent favoriser les sentiments
d’insatisfaction des patients, une mauvaise compréhension et
adhésion aux soins, et des soins inefficaces et de moindre qualité
pour les patients qui ont une connaissance limitée de I'anglais. La
recommandation de 'Unequal Treatment de favoriser I'utilisation
des services d’interprétariat a des implications claires pour 'admi-
nistration de soins de qualité en améliorant les capacités de com-
munication des médecins avec les patients maitrisant mal I'anglais.

4. Augmenter la proportion de personnes issues des minorités sous-
représentées dans le personnel de soins.

Les données de I’ Association of American Medical Colleges (AAMC)
indiquent qu’en 2004, parmi les 72,4 p. 100 de médecins américains
dont lorigine ethnique est connue, 2,8 p. 100 étaient Hispaniques,
3,3 p. 100 noirs et 0,3 p. 100 étaient des Américains autochtones
et natifs de I’Alaska. Les données concernant la composition eth-
nique des professeurs des facultés de Médecine ne sont pas diffé-
rentes, 7,5 p. 100 au niveau national étant issus des minorités, a
lexclusion des Asiatiques. En outre, en 2007, les enseignants des
facultés de Médecine issus des minorités avaient généralement un
statut inférieur ou égal au rang de professeur adjoint, alors que les
blancs représentaient la plus forte proportion des professeurs titu-
laires. Bien qu’ils représentent prés de 26 p. 100 de la population des
Etats-Unis (proportion qui devrait presque doubler d’ici 2050), les
éleves des minorités sont encore sous-représentés dans les écoles de
meédecine. En 2007, les inscrits non blancs en faculté de médecine
aux Etats-Unis étaient d’origine latino-américaine pour 7,2 p. 100,
afro-américaine pour 6,4 p. 100, natifs d’Hawai ou d’autres iles du
Pacifique pour 0,2 p. 100, et Américains autochtones ou natifs de
I’Alaska pour 0,3 p. 100. Ces proportions ont diminué ou sont res-
tées stables depuis 2006. S'il n’y a pas de changement radical de la
composition raciale et ethnique du corps des étudiants en médecine,
il sera difficile d’adapter la diversité des professionnels de santé aux
besoins d’une population de plus en plus diversifiée.

Interventions des professionnels de santé

Intégrer une éducation interculturelle dans la formation de tous les
professionnels de santé 1’objectif de I'éducation interculturelle est
d’améliorer les capacités de compréhension et de communication des
professionnels avec des patients issus d’horizons divers. Cette éduca-
tion s’attache a développer une meilleure prise de conscience du role
des influences socioculturelles sur les croyances et les comportements
en matiére de santé et a renforcer les compétences nécessaires pour
comprendre et prendre en charge ces facteurs lors des entretiens médi-
caux. L’éducation interculturelle comprend des programmes de for-
mation sur les inégalités en matiére de soins, sur la fagon de recourir
a un interprete et de communiquer et négocier efficacement avec des
personnes d’autres cultures. Ces programmes peuvent étre incorporés
dans la formation des professions de santé, les programmes des rési-
dents et les écoles d’infirmiéres, et faire partie de la formation continue.
Malgré 'importance de ces aspects éducatifs et I'attention portée par
les organismes d’accréditation médicale, un sondage national des
médecins résidents réalisé par 'équipe de Weissman a montré que
plus de 28 p. 100 des résidents se sentaient mal préparés a faire face a
des questions interculturelles, y compris les soins aux patients qui ont
des croyances religieuses pouvant influer sur le traitement, les patients
qui font appel aux médecines alternatives ou qui ont des croyances
de matiere de santé en contradiction avec la médecine occidentale, les
patients méfiants envers le systeme de soins de santé et les nouveaux
immigrants. Les efforts visant a intégrer 'éducation interculturelle
dans la formation médicale devraient contribuer a améliorer la com-
munication et & une meilleure qualité des soins pour tous les patients.

Incorporer I'enseignement sur I'impact de Iorigine ethnique et de la
culture sur la prise de décision clinique 1’Unequal Treatment et des
études plus récentes ont montré que les stéréotypes des profession-
nels de santé peuvent conduire a des inégalités de traitement reposant
sur la race ou lorigine ethnique du patient. Le Liaison Committee
on Medical Education (LCME) chargé de I'accréditation des écoles
de médecine, dispose désormais d’une directive précisant que I'ensei-
gnement médical devrait montrer comment l'origine ethnique d’un

patient et sa culture risquent d’entrainer inconsciemment des réper-
cussions sur la communication et la prise de décision clinique.

Interventions des patients

Informer les patients sur la fagon d’utiliser le systéme de soins et leur
apprendre a étre plus actifs dans la rencontre médicale La difficulté
de naviguer dans le systéme de soins et d’acces aux soins peut étre un
obstacle pour toutes les populations, en particulier les minorités. De
méme, le manque de pouvoir ou de participation par les minorités lors
des examens médicaux peut également étre un obstacle aux soins. Des
interventions devraient étre menées pour améliorer les connaissances
des patients sur la meilleure fagon d’accéder aux soins et de participer
aux décisions thérapeutiques.

Recommandations générales

Accroitre la sensibilisation sur les inégalités ethniques en matiére de
soins  Selon un rapport de la Kaiser Family Foundation les efforts pour
augmenter la prise de conscience sur les inégalités ethniques en matiére
de soin ont eu peu d’effet sur le grand public, mais ont connu un certain
succes chez les médecins. En 2006, prés de 6 personnes interrogées sur
10 croyaient que les noirs recevaient des soins de méme qualité que
les blancs, et 5 sur 10 pensaient que les Latinos recevaient des soins
de méme qualité que les blancs. Ces estimations étaient similaires aux
résultats obtenus dans une enquéte de 1999. Malgré ce manque de sen-
sibilisation, la plupart des personnes croyaient que tous les Américains
méritaient des soins de qualité, quelle que soit leur origine. En revanche,
le niveau de sensibilisation des médecins a fortement augmenté. En
2002, la majorité (69 p. 100) des médecins déclaraient que le systéme
de soins ne traitait « jamais ou rarement » les malades en fonction de
Torigine ethnique. En 2005, moins d’un quart (24 p. 100) des médecins
étaient en désaccord avec la proposition que « les patients des mino-
rités regoivent généralement des soins de qualité inférieure a celle des
patients blancs ». La progression de la sensibilisation sur les disparités
ethniques parmi des professionnels de santé et le grand public est une
premiére étape importante dans la lutte contre les inégalités en matiere
de soins. Le but ultime est de générer un discours et une mobilisation
pour remédier aux inégalités dans plusieurs domaines, notamment la
politique de la santé, les systémes de santé et la communauté.

Mener des recherches supplémentaires pour identifier les sources
d’inégalités et les interventions prometteuses La littérature qui a
permis d’établir les conclusions et les recommandations de I'Unequal
Treatment a bien mis en évidence I'existence d’inégalités raciales et
ethniques, mais des recherches complémentaires sont néanmoins
nécessaires dans plusieurs domaines. Premiérement, la plus grande
partie de la littérature sur les inégalités s’intéresse aux différences
entre noirs et blancs ; on en sait beaucoup moins sur ce qu’il en est des
autres groupes minoritaires. L’amélioration de la capacité de recueil
des données ethniques sur les patients devrait faciliter ce processus.
Lorsque ces systémes ne sont pas encore en place, les données eth-
niques sur les patients peuvent étre recueillies de fagon prospective
dans les services de recherche sur la santé ou les services cliniques
pour mieux comprendre les inégalités dont peuvent étre victimes les
autres populations. Deuxiémement, a ce jour une grande partie de la
littérature sur les disparités porte sur la définition des secteurs ou elles
existent, mais on a moins fait pour identifier les multiples facteurs
contributifs ou pour tester des interventions pour y remédier. Il y a
clairement une nécessité de recherches sur I'identification de pratiques
prometteuses et de solutions.

Il IMPLICATIONS POUR LA PRATIQUE CLINIQUE

Dans les entretiens cliniques, les professionnels de santé peuvent faire
plusieurs choses pour remédier aux inégalités ethniques en matiére de
soin. Ces approches sont abordées ici.

Etre conscient qu’il existe des disparités

La prise de conscience des disparités ethniques par les professionnels de
santé est une premiére étape importante dans la lutte contre les inéga-
lités en matiére de soins. C'est ensuite seulement que les professionnels
peuvent étre attentifs et surveiller leur comportement et leur pratique
clinique pour faire en sorte que tous les patients recoivent les meilleurs
soins, indépendamment de leur origine ethnique ou de leur culture.
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Pratiquer des soins culturellement adaptés

Les efforts antérieurs en matiére de connaissance culturelle avaient
pour but d’apprendre aux cliniciens les attitudes, les valeurs, les
croyances et les comportements de certains groupes culturels : les
pratiques essentielles de « faire et ne pas faire » dans les soins aux
« patients hispaniques » ou « patients asiatiques » par exemple.
Dans certaines situations, I'apprentissage des communautés cultu-
relles locales ou des cultures de groupes peut étre utile (en suivant
les principes des soins de santé primaire adaptés aux communautés),
l'application large et sans discernement de cette approche peut aussi
conduire & des stéréotypes et une simplification excessive de la culture
qui ne tient pas compte de sa complexité.

La compétence culturelle a ainsi évolué en passant de 'appren-
tissage des informations et la formulation d’hypothéses sur les
patients en fonction de leur contexte pour se concentrer sur le
développement de compétences suivant les principes des soins cen-
trés sur le patient. Le soin centré sur le patient englobe la capacité
de compassion, I'empathie et la réactivité aux besoins, la prise en
compte des valeurs et des préférences exprimées par le patient. La
compétence culturelle vise a aller au-deld en élargissant le réper-
toire des connaissances et des compétences classiquement définies
comme centrées sur le patient et en incorporant des éléments par-
ticulierement utiles pour les interactions interculturelles (mais qui
restent essentiels pour tous les entretiens cliniques). Cela comprend
l'utilisation efficace des services d’interprétariat, le recueil de ce que
comprend le patient de son état, I'évaluation des préférences en
matiére de prises de décision et du role de la famille, la détermina-
tion du point de vue du patient sur la biomédecine par rapport a la
médecine complémentaire et alternative, la connaissance des ques-
tions sexuelles et liées au sexe, et la confiance. Ainsi, s’il est impor-
tant de comprendre les croyances de tous les patients en matiére
de santé, il peut étre particulierement crucial de comprendre les
croyances en matiére de santé de ceux qui sont issus de cultures dif-
férentes ou qui ont des expériences différentes en matiére de santé.
Considérer le patient comme professeur et apprendre du patient,
permet d’adapter sa pratique pour répondre aux besoins spécifiques
du patient.

Eviter les stéréotypes

Plusieurs stratégies peuvent nous permettre de contrecarrer, de
maniere systémique et sur le plan individuel, notre tendance normale
aux stéréotypes. Par exemple, rassembler des équipes diversifiées sur
les plans ethnique/culturel/social (et dans lesquelles chaque membre
a une puissance égale) et leur assigner un objectif commun, permet
de développer un sentiment de camaraderie et empéche le dévelop-
pement futur de stéréotypes fondés sur I'origine ethnique, le sexe, la
culture ou la classe sociale. Nous devrions ainsi viser a acquérir de
I'expérience en travaillant avec un ensemble diversifié de collégues et
en tenant parti de ce qu’ils peuvent nous apprendre. De plus, le simple
fait d’étre conscient des effets de la cognition sociale permet de « véri-
fier » ou « surveiller » activement son comportement. Les médecins
peuvent par exemple veiller constamment a offrir les mémes choses,
de la méme fagon, a tous les patients. Comprendre la fagon dont nous
sommes sensibles aux stéréotypes et comment cela peut conduire a
des inégalités est essentiel si nous voulons fournir des soins équitables
et de haute qualité a tous les patients.

Travailler a construire la confiance

La méfiance des patients envers le systéme de soins et les profes-
sionnels de santé a des répercussions sur les divers aspects de la
rencontre médicale, allant d’'une diminution de la satisfaction des
patients au retard des soins. Bien que le patrimoine historique
de la discrimination ne puisse jamais étre effacé, il est possible
de prendre plusieurs mesures pour établir la confiance avec les
patients et réduire les disparités. Tout d’abord, les professionnels
doivent étre conscients que la méfiance existe et qu’elle est plus fré-
quente dans les populations minoritaires étant donné lhistoire de
la discrimination aux Etats-Unis et dans d’autres pays. Ensuite, les
professionnels doivent rassurer les patients et les convaincre qu’ils
passent avant tout, qu’ils feront tout leur possible pour veiller a ce
qu’ils regoivent toujours les meilleurs soins et qu’ils les défendront.
Troisiétmement, les compétences interpersonnelles et les tech-
niques de communication qui démontrent 'honnéteté, I'ouverture,

la compassion et le respect de la part du professionnel de santé
sont des outils essentiels pour le démantélement de la méfiance.
Enfin, les patients indiquent que la confiance se construit quand
elle est partagée ; la prise de décision participative et le profes-
sionnel déploient des efforts concertés pour comprendre le point
de vue du patient. En recadrant la relation médecin patient comme
une relation solidaire, 'impression de vulnérabilité du patient peut
étre transformée en un climat de confiance. Pour que le processus
d’élimination des inégalités soit réussi, nous devons faire appel
a des interventions qui construisent la confiance et renforcent la
relation médecin patient.

La question des inégalités raciales et ethniques dans les soins a pris
de I'importance au niveau national, avec la sortie du rapport Unequal
Treatment de 'OIM et avec des articles plus récents qui ont confirmé
la persistance d’inégalités et exploré leurs causes profondes. Un autre
rapport de 'TOM, Crossing the Quality Chasm (Franchir le gouffre
de la qualité), souligne en outre 'importance de I'équité (c’est-a-dire
I'absence de différence de qualité des soins selon les caractéristiques
personnelles comme l'origine ethnique) comme principe central de
la qualité. I y a beaucoup d’opportunités évidentes pour des inter-
ventions visant a éliminer les discriminations raciales et ethniques en
matiére de soins. Une plus grande attention pour répondre aux causes
profondes des disparités permettra d’améliorer les soins prodigués a
tous les patients, et pas seulement ceux qui font partie des minorités
raciales et ethniques.
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