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douleurs
anxiété

Parcours de soins

Soins de qualité = incluant la personne, répondant aux besoins et valeurs, avec dignité

Patient·e·s comme évaluateurs/trices des soins : éléments essentiels pour évaluer et 
améliorer la qualité des soins

➢ Comment évaluer ? En récoltant les points de vue des patient·e·s (expériences de soins - PREMs) 



Majorité des pays récoltent les points de vue des patient·e·s pour 
évaluer la qualité des soins

International Survey of People 

Living with Chronic Conditions

+ 15 autres 



SCAPE-2 (2021) 8 hôpitaux

Régions francophones et germanophones

SCAPE-CH (2023) 20 hôpitaux   

3 régions linguistiques

SCAPE-1 (2018) 4 hôpitaux

Région francophone

Résultats SCAPE-2 : points à améliorer
3220 participant∙e∙s ; taux de réponse 49%

Reçu assez de 

conseils pratiques 
et/ou soutien pour 

gérer les effets à
long terme du

cancer ou ses 

traitements

Trouvé une 

personne à l’hôpital 
pour parler des 

inquiétudes et 

craintes

Reçu des 

informations 
écrites sur type de 

cancer, faciles à 

comprendre

Reçu des 

explications sur les 

signes d’alerte à 
surveiller après le 

retour à la maison

Informé de la 

possibilité d’être 
accompagné par 

une proche lors de 

l’annonce

56%
44%

62%

38%

61%

39%

Les enquêtes SCAPE, une opportunité pour les patient∙e∙s d’évaluer si 
les soins oncologiques répondent à leurs besoins en Suisse

57%
43%

63%

37%

Soutien à 
l’autogestion

Implication de la 
famille et des proches

Soutien émotionnelAttention aux besoins 
physiques 

Information et 
communication claire 4

https://www.scape-enquete.ch/

oui oui oui oui oui

non non non non non

https://www.scape-enquete.ch/
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• Utilisation systématique du “thermomètre de détresse”

• Modification des lettres de convocation

• Présence régulière de la ligue contre le cancer à l’hôpital

• Projet d’amélioration de l’hospitalité en oncologie (WE-CARE) au CHUV

Mise en place d’initiatives d’amélioration dans les hôpitaux 



https://www.spectra-

online.ch/fr/spectra/actualites/Engaging%20with%20p

atients%20at%20all%20levels-799-29.html
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WE-CARE

Implication des patient∙e∙s comme partenaires de projets 
d’évaluation et amélioration de la qualité des soins

https://www.spectra-online.ch/fr/spectra/actualites/Engaging%20with%20patients%20at%20all%20levels-799-29.html
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Patient 

Partner

Personne de contact au cas où un∙e patient∙e ressent le besoin 
d’échanger avec un∙e pair∙e (via email)

➢ Comité de pilotage

➢ Interprétation des analyses textuelles

➢ Préparation des livrets de résultats à l’attention des participant∙e∙s et relecture de 

tous les documents afin que cela soit «patient friendly» (FALC)

➢ Co-auteur du «lay policy brief» (note d’information à l’intention du grand public)
➢ Co-création du poster pour une évènement IPPR

➢ Co-présentation lors de conférences, symposiums, ateliers de travail

Rendre les questionnaires 

et les lettres d'information 

« patient friendly », par 

exemple, en utilisant un 

langage simple, des 

phrases plus courtes/des 

mots accessibles (FALC), 

des pictogrammes et un ton 

de gratitude.

Qui contacter si j’ai des questions ou inquiétudes ?

Pour toute question ou inquiétude relative à cette étude ou au remplissage du
questionnaire, n’hésitez pas à contacter :

• Christine Bienvenu, patiente faisant partie du comité organisationnel de l’étude :
christine.bienvenu@xxx.xx

mailto:christine.bienvenu@xxx.xx


• L’implication des personnes concernées est aussi un sujet qui revient sans cesse au centre 
des discussions de l’OFSP

• Cette démarche a notamment été initiée par la stratégie nationale « Santé2020 » du Conseil 
Fédéral, qui place explicitement les individus au centre du système 

• « Le développement du système de santé doit se faire autour d’eux et de leurs besoins 
[...] La réussite des réformes de la politique de santé passera par l’implication des 
assuré∙e∙s et des patient∙e∙s. »

• Les patient∙e∙s doivent pouvoir jouer un rôle à part entière, autodéterminé, 
dans la relation entretenue avec les professionnel∙le∙s de santé.
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Politique de la santé : stratégie du Conseil Fédéral 2020–2030

https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-

politik/gesundheit-2030/gesundheitspolitische-strategie-

2030.html#:~:text=Par%20sa%20strat%C3%A9gie%20de%20

sant%C3%A9,la%20sant%C3%A9%20pourront%20s'orienter. 

Implication des patient∙e∙s et stratégie du Conseil Fédéral

https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/gesundheit-2030/gesundheitspolitische-strategie-2030.html#:~:text=Par%20sa%20strat%C3%A9gie%20de%20sant%C3%A9,la%20sant%C3%A9%20pourront%20s'orienter


Conclusions

• Implication des patient∙e∙s à plusieurs niveaux

• Implication des patient∙e∙s pour évaluer et améliorer la qualité des soins

• Implication des patient∙e∙s comme partenaires de projets pour évaluer et améliorer la qualité des soins

• Enquêtes montrent que les soins (oncologiques) ne répondent pas à tous les besoins de 
patient∙e∙s et peuvent être améliorés (information, soutien, implication des proches)

• Implication des patient∙e∙s comme partenaires de recherche/projet est précieuse et nécessaire 
dans les enquêtes et projets d’amélioration des soins
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[SCAPE] est une étude très importante. 
J'espère que les résultats pourront aider 
les patients à l'avenir. Merci beaucoup.

Les patient·e·s, grâce à leur savoir expérientiel, peuvent contribuer à sensibiliser les 
chercheur·se·s, à les guider vers ce qui est important pour les patient·e·s, et à 

donner plus de crédibilité aux résultats, en les rendant plus pertinents.


