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SCAPE-CH
EXPERIENCES DES PATIENT-ES
DANS LES SOINS ONCOLOGIQUES EN SUISSE

SCAPE-CH est une étude transversale multicentrique menée dans 21 centres
oncologiques répartis en Suisse romande, Suisse alémanique et Suisse italienne.
Elle vise a recueillir les expériences de soins des patient-es atteint-es de cancer.

L'étude inclut des adultes résidant en Suisse, ayant recu un diagnostic de cancer
et ayant vécu un épisode de soins entre janvier et juin 2023.

Les expériences de soins ont été collectées via un questionnaire auto-administre,
disponible en allemand, francais, italien et anglais, en version papier et en ligne.
Le questionnaire comprend 89 questions : expériences de soins (64 questions),
cancer et santé (12 questions), informations personnelles (13 questions) et trois
sections de texte libre.

Sur les 16'963 questionnaires envoyés, 7'844 questionnaires ont été retournés
(taux de participation brut de 46.2%). Le taux de participation ajusté (en excluant
du dénominateur les personnes déclarées décédées, celles n'ayant pas de cancer,
les doublons et les enveloppes non délivrées en raison d'erreurs d'adresse) est de
48.5%.



GUIDE DE LECTURE DES RESULTATS

% de répondant-es ayant eu une expérience positive dans le graphique de gauche, parmi

les répondant-es avec une expérience positive, , et négative (sans les neutres)
Intitulé de la question < Q1. Combien de fois avez-vous vu un-e médecin de famille / généraliste pour les symptdmes causés Expériences positives

par le cancer avant de voir un-e médecin spécialiste ?

— pour tous les hdpitaux (référence)

3.0u 4 fois 9.9% /72%
§ fois ou plus - 7.3%
0 fois - directement médecin spécialiste 21.4% .
0 fois - lors d'un examen/dépistage 25.9% \\
Je e sais pas/je ne man souviens plus 1.7% &

Le pourcentage d'expérience positives pour votre hopital
Bleu = bon 80-100%

% de répondant-es qui ont sélectionné la réponse codée comme expérience positive (en bleu) = .
Rouge = mauvais 0-59%

Y

% de répondant-es qui ont sélectionné la réponse codée comme (en orange)

———— % de répondant-es qui ont sélectionné la réponse codée comme expérience négative (en rouge)

% de répondant-es qui ont sélectionné la réponse codée comme neutre (en gris), exclue du calcul des expériences positives




CARACTERISTIQUES DES REPONDANT-ES

. Age
o) 9 Genre
8 @ (f) 30% 30%
22% @
1% 53%
7%
mu BB 4036
18-44 45-54 55-64 65-74 75 et plus

Etat civil

— Divorcé-e/partena... 15%

— Célibataire 13%

— Veuf/veuve 10%

Marié-e/partenariat enregistré |
62%

La situation de vie actuelle

En couple sans enfant a la maison

Je vis seul-e

En couple avec enfant(s) a la maison

Je vis seul-e avec enfant(s) a la maison

Je vis avec d'autre(s) personne(s) apparen...

Autre

3560

Francais 36% —.

s

47%

Autre 7% — X
Y (Suisse-)allemand

50%

Nationalité

Européenne

Extra-européenne

&

La situation professionnelle

A la retraite (AVS, autre) ou autre rentier-ére h...

Activité professionnelle a plein temps (80%-10... - 17%
Activité professionnelle a temps partiel (< 80%) - 12%

En invalidité (Al) ou en arrét maladie prolongé - 8%

59%

Femme/homme au foyer . 3%
En recherche demploi (inscrit-e au chomage ou... I 1%

En formation (étudiant-e, apprenti-e) | 0%

Autre | 0%

La formation

Apprentissage (CFC/ AFP)/école professionnelle a plein temps/formation professionnelle éléme...
Maitrise, brevet ou diplome fédéral/école technique ou professionnelle supérieure

Université, haute école spécialisée ou pédagogique, école polytechnique (EPFL, ETH)

Aucune scolarité/école obligatoire

Ecole de culture générale/maturité gymnasiale ou professionnelle/école normale ou pédagogiq...

Autre

30%

26%

21%

11%

11%

I1%



CONSULTATIONS CHEZ UN-E MEDECIN DE FAMILLE / GENERALISTE
avant le diagnostic de cancer

Q1. Combien de fois avez-vous vu un-e médecin de famille / généraliste pour les symptomes causés Expériences positives
par le cancer avant de voir un-e médecin spécialiste ?

3 ou 4 fois 8.9% /

72%

5 fois ou plus

0 fois - directement médecin spécialiste 18.2%
0 fois - lors d'un examen/dépistage 29.1%
Je ne sais pas/je ne m'en souviens plus 1.5%
Q2. Que pensez-vous de la période d'attente avant votre premier rendez-vous avec un-e médecin Expériences positives

spécialiste ?

J'aurais da étre vu-e un peu plus tot 8.1%
83%
J'aurais da étre vu-e beaucoup plus tot l 4.4%
0% 100%
Je n'ai pas eu d'attente car je n‘ai pas pris de rendez-vous 22.5%
Je ne sais pas/je ne m'en souviens plus 2.7%




EXAMENS DIAGNOSTIQUES

Q3. Au cours des 12 derniers mois, avez-vous effectué un ou plusieurs examens
diagnostiques pour le cancer, tels qu'une endoscopie, une biopsie, une
mammographie ou un scanner, a I'hopital ?

Non 18.7% — — Oui 81.3%

Non; Allez a la Q7 Oui; Allez a la Q4

Q4. Avant I'examen, aviez-vous toutes les informations dont vous aviez besoin concernant cet

Expériences positives
examen ?

Oui, tout a fait

87.2%

88%
Oui, dans une certaine mesure 11.0%

88%

I 0% 100%
Non 1.8%

Q5. Globalement, que pensez-vous de la période d'attente entre la prescription de cet examen

Expériences positives
jusqu'a sa réalisation ?

C'était adéquat

91.8%

92%

C'était un peu trop long 7.0%

92%

0% 100%
C'était beaucoup trop long I 1.2%

Q6. Est-ce que les résultats de cet examen vous ont été expliqués de maniére compréhensible ? Expériences positives

Oui, dans une certaine mesure 15.0% 84%
Non, je n'ai pas compris les explications | 0.4% 84()/
(o)
Je n'ai pas eu d'explications mais j'en aurais voulu I 0.8%
0% 100%

Je n'ai pas eu besoin d'explications | 0.7%



ANNONCE DE LA MALADIE

Q7. Quand est-ce qu'on vous a annoncé que vous étiez Q8. Qui a été la premiére personne a vous annoncer que vous étiez
atteint-e du cancer pour lequel vous avez été traité-e ou atteint-e d'un cancer?

suivi-e en 2023 ?
Médecin de famille / généraliste - 17.3%

Infirmier-ére | 0.6%
Ne sais pas/souviens plus I 1.2% Ne sais pas/souviens plus | 0.3%
Q9. Est-ce qu'on vous a dit que vous pouviez étre accompagné-e d'un-e membre de votre famille ou Expériences positives

d'un-e proche, lors de I'annonce du cancer ?

Annonce par téléphone ou courrier - 5.8%

59%

59%

o, o
Ne sais pas/souviens plus 6.5% 0% 100%
Q10. Que pensez-vous de la maniere dont on vous a annoncé que vous aviez un cancer ? Expériences positives
(o)

Cela aurait dii étre effectué avec un peu plus de tact 11.6% 82%
82%
Cela aurait da étre effectué avec beaucoup plus de tact . 5.6% Y

0% 100%

Ne sais pas/souviens plus 2.6%




Q11. Avez-vous compris les explications au sujet de ce qui vous arrivait ? Expériences positives

76%

Oui, j'ai compris en partie 22.8%
Non, je n'ai pas compris I 1.2%

Ne sais pas/souviens plus = 0.7%

Q12. Lors de I'annonce du cancer, est-ce que I'on vous a donné des informations écrites sur le type Expériences positives
de cancer que vous aviez ?

o cisiiies o | 1.4 62%

Oui, mais c'était difficile 8 comprendre 11.9% /
Non, mais j'aurais aimé en recevoir _ 13.8%
Je n'ai pas eu besoin d'informations écrites 27.1%
Ne sais pas/souviens plus 5.7%
Q13. Est-ce qu'on vous a proposé de voir un-e Q13. Type de professionnel.le Expériences positives

professionnel-le de santé pour répondre a vos inquiétudes
et craintes suite a I'annonce du cancer ?

assistant-e social-e I 3.8%

. 7.9% psychologue

Cela n'a pas été nécessaire 43.4% infirmier-ére

31.2%

85%

Non, mais je I'aurais souhaité

20.5% 0% 100%

Ne sais pas/souviens plus 4.8% autre professionnel-le 6.2%



DECISION DU MEILLEUR TRAITEMENT POUR VOUS

14. Est-ce que les options de traitement vous ont été expliquées avant le début de votre traitement Expériences positives
contre le cancer ?

(o)
Oui, dans une certaine mesure 12.1% 84 A’
Non I 1.3%
Qu'un seul type de traitement adapté 13.3% 0% 100%

Ne sais pas/souviens plus | 0.5%

15. Est-ce que les effets indésirables possibles du ou des traitements vous ont été expliqués de maniére Expériences positives
compréhensible ?

oun oo o | co.2+%

O,
Oui, dans une certaine mesure 23.9% / 72 /o
Non, je n'ai pas compris les explications I 0.6%
Je n'ai pas eu d'explications, mais j'en aurais voulu I 1.9%

Je n'ai pas eu besoin d'explications 3.4%

Ne sais pas/souviens plus 1.1%

16. Est-ce qu’on vous a aussi parlé des effets indésirables pouvant survenir plus tard et pas seulement Expériences positives
dans I'immédiat ?

ou oo | 3% 57%

Oui, dans une certaine mesure 29.2%
Non, mais j'aurais aimé qu'on m'en parle - 10.0%
Je n'ai pas eu besoin qu'on m'en parle 5.3%

0% 100%

Ne sais pas/souviens plus 4.2%



17. Avez-vous été impliqué-e autant que vous le souhaitiez dans les décisions concernant vos soins et
traitements ?

Oui, tout a fait 76.0%
Oui, dans une certaine mesure 19.4%

Non, j'aurais aimé étre plus impliqué-e . 2.9%

Ne sais pas/souviens plus 1.7%

18. Est-ce que votre famille et/ou vos proches ont été impliqué-es autant que vous le souhaitiez dans les
décisions concernant vos soins et traitements ?

Oui, tout a fait 64.2%

Oui, dans une certaine mesure 15.9%
Non, j'aurais aimé qu'ils/elles soient plus (ou moins) impliqué-es . 4.2%
Non concerné-e 14.7%

Ne sais pas/souviens plus 1.1%

19. Est-ce que vos habitudes de vie et votre situation familiale et/ou professionnelle ont été prises en
compte dans les décisions concernant vos soins et traitements ?

Oui, dans une certaine mesure 15.7%
Non, mais je I'aurais souhaité - 3.5%
Cela n'a pas été nécessaire 28.0%
Ne sais pas/souviens plus 1.6%

20. Est-ce qu’on a discuté avec vous ou est-ce qu’on vous a donné des informations sur I'impact du
cancer sur vos activités quotidiennes (par exemple sur votre vie professionnelle, sur vos loisirs) ?

Oui 59.1%

Non, mais j'aurais aimé une discussion ou des informations - 8.9%
Cela n'a pas été nécessaire 28.4%

Ne sais pas/souviens plus 3.5%

Expériences positives

77%

Expériences positives

76%

Expériences positives

73%

/

Expériences positives

87%

0% 100%



SOINS ET TRAITEMENTS A L'HOPITAL
(durée de plus de 24 heures)

Q21. Au cours des 12 derniers mois, avez-vous été hospitalisé-e au moins
une nuit pour des soins ou traitements liés au cancer a I’'hopital
mentionné dans la lettre d’invitation ?

— Oui 36.9%

Non 63.1% —

Non; Allez a la Q35 Oui; Allez a la Q22

Q22. Est-ce que des médecins et infirmier-éres ont parlé devant vous comme si vous n’étiez pas la ? Expériences positives

Non 86.3%

87%

Oui, parfois 9.0%

. . 0% 100%
Oui, souvent 4.7%

Q23. Faisiez-vous confiance aux médecins qui se sont occupé-es de vous ? Expériences positives

Oui, a tous-tes 85.5%

84%

Oui, a certain-es 14.0%

0% 100%

Non, a aucun-e ‘ 0.5%
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Q24. Lorsqu’un-e membre de votre famille ou un-e proche voulait parler a un-e médecin, est-ce que Expériences positives

cela a été possible ?
OUi' tOUt é fait _ 66'1%

83%
Oui, dans une certaine mesure 10.5%
Non I 2.1% 0% 100%
Famille/proches pas souhaité parler/non concerné-e 21.3%
Q25. Faisiez-vous confiance aux infirmier-éres qui se sont occupé-es de vous ? Expériences positives
OUi' é tous.tes _ 83.3%
81%
Oui, a certain-es 16.4%
0% 100%
Non, a aucun-e | 0.2%
Q26. Avez-vous eu assez d'intimité lors des discussions au sujet de votre maladie ou de votre Expériences positives

traitement ?

OUi' toujours _ 86.0%

Oui, parfois 11.4%

Non I 2.7%

84%

0% 100%

11



Q27. Est-ce qu'un-e membre du personnel était disponible lorsque vous en aviez besoin ? Expériences positives

OUi' toujours _ 82.6%

Oui, parfois 10.9% 87%
Non | 0.5%
0% 100%
Je n'ai pas eu besoin d'aide 6.0%
Q28. Durant votre hospitalisation, avez-vous trouvé un-e membre du personnel pour parler de vos Expériences positives

inquiétudes et de vos craintes ?

Oui, parfois 17.9%
Je n‘ai pas eu d'inquiétudes ou de craintes 32.8%
Q29. Pensez-vous que le personnel de I'hépital a fait tout ce qu'il pouvait pour vous aider a gérer Expériences positives

votre douleur ?

Oui, dans une certaine mesure 9.7%

88%

Non I 1.1% 0% 100%

Je n'ai pas eu de douleur 13.4%

12



Q30. Globalement, pensez-vous qu‘on vous a traité-e avec respect et dignité durant votre Expériences positives
hospitalisation ?

OUi’ toujours _ 92.8%

93%
Oui, parfois 6.5%
0% 100%
Non | 0.7%
Q31. Est-ce qu'on vous a donné des informations écrites sur ce que vous deviez faire ou ne pas Expériences positives

faire apreés avoir quitté I'hopital ?

OUi' ot c.était fac"e é comprendre _ 58.9%

Oui, mais c'était difficile 8 comprendre 3.8% 83%
Non, mais j'aurais aimé en recevoir - 7.5%
0% 100%
Je n'ai pas eu besoin d'informations écrites 25.8%
Ne sais pas/souviens plus 4.0%
Q32. Est-ce qu'un-e membre du personnel vous a expliqué les signes d'alerte liés a votre maladie Expériences positives

ou a votre opération, que vous deviez surveiller une fois rentré-e chez vous ?

Oui, dans une certaine mesure 19.1%
Ne sais pas/souviens plus 5.7%

13




Q33. Est-ce qu'un-e membre du personnel de I'hopital vous a dit qui contacter si vous aviez des Expériences positives
inquiétudes quant a votre maladie ou votre traitement apres avoir quitté I'hopital ?

Non, mais j'aurais aimé . 5.2%

93%
Cela n'a pas été nécessaire 14.3% 0% 100%
Ne sais pas/souviens plus 2.5%
Q34. Est-ce que I'organisation de votre sortie s'est bien déroulée ? Expériences positives
89%

Oui, dans une certaine mesure 9.0%

89%

0% 100%

Non I 1.3%

SOINS ET TRAITEMENTS AMBULATOIRES A L'HOPITAL OU SOINS EN HOPITAL DE JOUR
(durée de moins de 24 heures)

35. Au cours des 12 derniers mois, avez-vous été suivi-e ou traité-e pour le
cancer en ambulatoire ou en hopital de jour a I'hopital ?

— Oui 78.5%
Non 21.5% —

Non; allez a la Q39 Oui; allez a la Q36

14



Q36. Durant vos consultations ou traitements en ambulatoire, avez-vous trouvé un-e membre du Expériences positives
personnel pour parler de vos inquiétudes et de vos craintes ?

OUi' toujours _ 62.7%

83%
Oui, parfois 9.6%
Non . 4.2% 0% 100%
Je n'ai pas eu d'inquiétudes ou de craintes 23.5%
Q37. Dans I'ensemble, que pensez-vous du temps passé en salle d'attente lors des rendez-vous Expériences positives

pour une consultation ou un traitement lié au cancer en ambulatoire ?

87%
C'était un peu trop long 11.4%
0% 100%
C'était beaucoup trop long I 1.3%
Q38. Lorsque vous avez posé des questions importantes a la ou au médecin lors des consultations Expériences positives

ou traitements en ambulatoire, avez-vous obtenu des réponses compréhensibles ?

OUi' toujours _ 88.3%

Oui, parfois 9.1%

90%

Non

0.5% 0% 100%

Je n'ai pas posé de questions 2.1%

15



CONSULTATION INFIRMIERE

Q39. Est-ce que vous avez eu une consultation infirmiére a I'hopital pour vous aider a faire face au cancer et vous conseiller ?

Non, mais je I'aurais souhaité - 5.7%

3
o
©
- Non, cela n'a pas été nécessaire 55.2%
3
<
Ne sais pas/souviens plus 4.4%
Q40. A quel point cela a-t-il été facile ou difficile de contacter un-e infirmier-ére de la consultation Expériences positives

infirmieére ?

Plutot facile 21.2%
Plutét difficile I 1.4%

Je n'ai pas essayé de contacter un-e infirmier-ére 17.2%

Q41. Lorsque vous avez posé des questions importantes a l'infirmier-ére durant la consultation Expériences positives
infirmiére, avez-vous obtenu des réponses compréhensibles ?

OUi' toujours _ 79.6%

Oui, parfois 8.5% 91%
N .79
on I 0.7% 0% 100%
Je n'ai pas posé de questions 11.3%

16




TRAITEMENTS

Q42. Au cours des 12 derniers mois, quel(s) type(s) de traitement avez-vous recgu(s) contre le cancer ?

Chirurgie

Chimiothérapie

Radiothérapie

Hormonothérapie

Immunothérapie

Thérapie ciblée

Autre

J'ai recu mes traitements il y a plus de 12 mois
Je n'ai pas encore recu de traitement

Ne sais pas

29.0%

32.1%

PER VS

17.0%

17.6%

9.2%

29.3%

Q43. Avant le début du traitement, aviez-vous toutes les informations dont vous aviez besoin le concernant ?

Chirurgie

Chimiothérapie

Radiothérapie

Hormonothérapie

Immunothérapie

Thérapie ciblée

@ Oui, tout a fait

%

w w
R e

Oui, dans une certaine mesure ® Non

17



Q44. Est-ce qu’on vous a proposé des conseils pratiques et/ou du soutien pour faire face aux effets indésirables du traitement ?

Chirurgie

Chimiothérapie

Radiothérapie

Hormonothérapie

Immunothérapie

Thérapie ciblée

75%

78%

78%

64%

76%

77%

@ Oui, tout a fait

7

5%

4%

5%

%

5%

4%

Oui, dans une certaine mesure ® Non, mais j'aurais aimé qu‘on m'en propose

45. Une fois le traitement commencé, avez-vous recu des informations compréhensibles sur ses résultats ?

Chirurgie

Chimiothérapie

Radiothérapie

Hormonothérapie

Immunothérapie

Thérapie ciblée

83%

79%

81%

72%

78%

78%

@ Oui, tout a fait

18

Oui, dans une certaine mesure @ Non, je n‘ai pas compris les informations @Non, je n'ai pas eu d'informations, mais j'en aurais voulu



SOINS ET SOUTIEN A DOMICILE

Q46. Est-ce qu'un-e membre du personnel de I'hopital s'est assuré-e que vous disposiez a domicile de
I'aide (par ex. soins a domicile) et I'équipement (par ex. fauteuil roulant) nécessaires pour vous aider
a réaliser vos activités quotidiennes ?

OUi' tOUt é fait _ 31.9%

Oui, dans une certaine mesure 6.8%
Cela n'a pas été nécessaire 52.9%

Q47. Est-ce qu'on a donné a votre famille ou vos proches toutes les informations dont ils/elles
avaient besoin pour les aider a prendre soin de vous a domicile ?

Oui, dans une certaine mesure 8.1%
Non - 7.8%
Cela n'a pas été nécessaire 44.8%
Non concerné-e 7.6%

Q48. Est-ce qu'on vous a proposé suffisamment de conseils pratiques et/ou de soutien pour gérer vos
symptomes (par ex. douleurs, nausées, fatigue, anxiété) ?

OUi' tOUt é fait _ 57.5%

Oui, dans une certaine mesure 18.2%
Non - 5.3%
Cela n'a pas été nécessaire 19.0%

Expériences positives

68%

/

Expériences positives

67%

/

Expériences positives

71%

/
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Q49. Avez-vous recu assez de soins et soutien de la part des services de santé ou des services sociaux
(par ex. infirmier-ére a domicile, assistant-e social-e) ?

64%
Oui, tout a fait 24.0% /

Expériences positives

Oui, dans une certaine mesure 6.3%
Cela n'a pas été nécessaire 62.5%

VIVRE AVEC ET APRES LE CANCER

Q50. Est-ce qu'on vous a proposé suffisamment de conseils pratiques et/ou de soutien pour gérer les

Expériences positives
effets a long terme du cancer ou des traitements (p.ex. fatigue, douleurs, anxiété) ?

56%
Oui, dans une certaine mesure 23.7%
o I 56%
Cela n'a pas été nécessaire 21.4% 0% 100%

Q51. A la fin des traitements, aviez-vous toutes les informations dont vous aviez besoin concernant Expériences positives

le suivi ?
Oui, dans une certaine mesure 20.5%
Non . 4.7%
Ne sais pas/souviens plus 3.4%
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Q52. Etes-vous en contact régulier avec une Q52.a Qui est cette personne actuellement ? Expériences positives
personne de référence (par ex. médecin,
infirmier-ére, assistant-e social-e) pour le suivi ?

oncologue/médecin spécialiste

89.7%

médecin de famille/généraliste 16.3%

Non, mais j'aimerais bien | 1.8% infimier-ére | 2.4%

0% 100%

Non, cela n'est pas nécessaire 7.8% assistant-e social-e | 0.6%

Allez a la Q54

Je nesais pas  0.6% autre professionnel-le | 1.7%

Q53. Est-ce que cette personne de référence vous a transmis un plan de suivi qui présente vos besoins Expériences positives

/

0% 100%

Non 9.0%

Cela n'a pas été nécessaire 18.0%
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SOINS AU CABINET DE VOTRE MEDECIN DE FAMILLE / GENERALISTE

Q54. Pensez-vous que votre médecin de famille / généraliste et son équipe ont fait tout ce
qu'ils/elles pouvaient pour vous soutenir durant votre traitement contre le cancer ?

Oui, dans une certaine mesure 11.8%
Non, ils/elles auraient pu en faire plus l 4.4%
Le cabinet du médecin de famille/généraliste n'était pas impliqué 30.8%
Pas de médecin de famille/généraliste 2.7%

Q55. Est-ce que votre médecin de famille / généraliste a discuté avec vous de votre traitement

contre le cancer ?

Je ne souhaitais pas que mon médecin de famille soit impliqué-e 6.9%

Pas de médecin de famille/généraliste 3.1%

Expériences positives

76%

Expériences positives

66%
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SOUTIEN AUX PERSONNES ATTEINTES DE CANCER

Q56. Est-ce qu'on vous a donné des informations sur des groupes de soutien ou d'entraide destinés Expériences positives
aux personnes atteintes de cancer ?

o 85%
Non, mais j'aurais aimé avoir des informations 7.8%
Cela n'a pas été nécessaire 45.3%
: °1 0% 100%
Ne sais pas/souviens plus 4.0%
Q57. Est-ce qu'on vous a donné des informations sur les possibilités d'aide et de soutien pour vous Expériences positives
aider a gérer votre état émotionnel (par ex. stress, anxiété, tristesse) ?
83%
Non, mais j'aurais aimé avoir des informations - 8.5%
Cela n'a pas été nécessaire 46.7%
p °1 0% 100%
Ne sais pas/souviens plus 3.4%
Q58. Est-ce qu'on vous a donné des informations sur la fagon d'obtenir une aide financiére ou des Expériences positives
prestations auxquelles vous pourriez avoir droit ?
53%
Oui 20.6%
Non, mais j'aurais aimé des informations _ 18.5%
Cela n'a pas été nécessaire 56.1% 5 3 %
[o) o,
Ne sais pas/souviens plus 4.8% 0% 100%
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ENSEMBLE DE VOTRE PRISE EN CHARGE

Q59. Est-ce que les différentes personnes qui vous ont traité-e et soigné-e (comme votre médecin de Expériences positives
famille / généraliste, oncologue, médecins et infirmier-éres a I'hopital, soins a domicile) ont bien
collaboré pour vous offrir les meilleurs soins possibles ?

87%
Oui, parfois 10.6%
non [ zox 0% 100%
Ne sais pas/souviens plus 1.4%
Q60. Est-ce qu'on vous a donné un plan de soins ? (C'est un document écrit qui présente vos besoins Expériences positives
et objectifs pour soigner le cancer. C'est un plan ou un accord entre vous et les professionnel-les de
santé pour vous aider a atteindre ces objectifs.)
44%
44%
Je ne sais/comprends pas ce qu'est un plan de soins 9.8% O
0% 100%
Ne sais pas/souviens plus 9.4%
Q61. Au cours de votre parcours de soins, est-il arrivé que des résultats d'un test ou votre dossier Expériences positives
médical ne soient pas disponibles au moment du rendez-vous pour les soins ?
Oui, souvent I 1.9%
86%

Oui, parfois 12.0%

86%

Ne sais pas/souviens plus 3.9%
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Q62. Au cours de votre parcours de soins, est-il arrivé qu‘'on vous donne des renseignements qui Expériences positives
portaient a confusion ou qui étaient contradictoires concernant votre état de santé ou vos
traitements ?

Oui, souvent I 1.4%

86%
Oui, parfois 12.3%
Ne sais pas/souviens plus 2.5%
Q63. Au cours de votre parcours de soins, y a-t-il eu un moment ou vous pensiez que des tests ou Expériences positives

d'autres évaluations étaient répétées inutilement ?

Oui, souvent I 1.2%

87%

Oui, parfois 11.2%

Ne sais pas/souviens plus 2.2%

Q64. Comment évalueriez-vous I'ensemble de votre prise en charge ?

45.5%

26.3%
19.9%

© N W b U1 O N © VOV O
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VOTRE ETAT DE SANTE

Q65. Quel est le principal type de cancer pour lequel vous avez été traité-e ou suivi-e dans les 12 derniers mois ?

Sein 24.7%

Poumon, bronches, trachée 10.3%

Prostate 10.2%

Lymphome 8.4%

Colon / rectum / colorectal 7.4%

Autre

5.3%

Mélanome de la peau 4.7%

Leucémie 3.4%

Myélome 3.2%

Vessie 2.5%

Bouche / gorge 2.4%

Pancréas 2.3%

Foie 2.2%

Ovaire 2.1%

Cerveau 1.9%

Rein 1.8%

Testicule 1.8%

Estomac 1.4%

Oesophage 1.4%
Utérus - 1.3%
Thyroide - 0.7%
Je ne sais pas . 0.5%

Q66. Le cancer reporté ci-dessus est : Q67. Est-ce que le cancer reporté ci-dessus avait déja atteint
Récidive d'un cancer traité dans le passé d'autres organes ou partles dL.I corps .(cancer métastatique)
[ 121% lorsqu'on vous a annoncé le diagnostic de cancer ?

,— 2éme ou 3ém... 8.8%

Non, mais le cancer s'est propagé apres . 9.2%

63.5%

Non, et le cancer ne s'est pas propagé

- Ne sais pas/souviens plus I 4.3%

Un 1er cancer 79.1%




Q68. Avez-vous suivi une ou plusieurs thérapies de médecine complémentaire pour le traitement du cancer ou la gestion des
symptomes ?

Aucune 64.7%

Homéopathie, médecine anthroposophique (y compris gui), naturopathie 8.5%

7.9%

Ostéopathie, massages thérapeutiques, réflexologie, shiatsu

Ayurvéda, médecine traditionnelle chinoise (y compris acupuncture) 6.1%

Hypnose, méditation, sophrologie 4.0%

Aromathérapie, fleurs de Bach, phytothérapie 3.5%

Kinésiologie, reiki, biorésonance 3.1%

Autre 2.3%

Q69. Avez-vous suivi un traitement médical au cours des 12 derniers mois, ou, étes-vous actuellement en traitement pour un
probleme chronique de santé autre que le cancer ?

Non’ je n.ai pas d.aUtre maladie Chronique _ 59.1%
OUi' jlai o mOins une aUtre maladie Chronique _ 38.3%
Je ne sais pas . 2.5%

Q70. Dans I'ensemble, pensez-vous que votre santé est :

Excellente - 4.4%

Bonne 54.3%

3.1%

Mauvaise
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Q71. Echelle de qualité de vie (de 0 basse a 28 élevée)

Moins de 8 1.7%

5.4%

12-16 14.4%

16-20 26.1%

20-24 30.1%

24 et plus 22.4%

Q72. Au cours des 2 derniéres semaines, a quelle fréquence les problémes suivants vous ont-ils perturbé-e ?

Un sentiment de nervosité, d'anxiété ou de tension 49% 7% 6%

Une incapacité a arréter de s'inquiéter ou a controler ses inquiétudes 61% 5% 4%

@ Jamais © Plusieurs jours @ Plus de la moitié des jours @ Presque tous les jours

Q73. Durant le mois dernier, ...

Avez-vous souvent ressenti un manque d'intérét et de plaisir dans la plupart des acti... 74% 26%
Vous étes-vous senti-e souvent triste, déprimé-e, désespéré-e ? 76% 24%
@® Non @Oui
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Q74. Dans quelle mesure étes-vous inquiet-e actuellement par rapport a...

La progression du cancer

Votre situation professionnelle

@®Pas du tout ®Un peu © Moyennement ® Beaucoup ® Enormément © Ne sais pas/non concerné-e

Votre situation financiére

Votre avenir

Q75. Lorsque vous obtenez une information écrite a propos d'un traitement médical ou de votre état de santé, rencontrez-vous des
problémes de compréhension ?

Toujours 2.7%

Souvent 5.5%

Parfois 18.2%

Q76. En général, comment préférez-vous prendre des décisions médicales concernant le cancer ?

Je préfere que mon médecin prenne les décisions 6.5%
Je préfere prendre moi les décisions 7.6%
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IMPACT FINANCIER DU CANCER

Q87. Est-ce que vous ou votre famille avez di faire des sacrifices financiers a cause du cancer, de ses traitements ou de ses effets a

long terme ?

Réduction des dépenses pour les vacances ou les loisirs 18.4%
Renoncement a des grands achats 8.9%
Réductions des dépenses de base 7.1%

Utilisation des économies mises de c6té a d'autres fins 13.3%
Autre

Aucun sacrifice financier

Q88. Avez-vous déja eu peur de perdre votre emploi et vos
revenus, ou de voir vos revenus limités a I'avenir en raison du
cancer?

68.3%

Q89. Est-ce qu'un-e membre de votre famille ou un-e proche a
déja pris un congé non payé ou réduit ses heures de travail
pour vous soutenir ?

Pas d'activité professionnelle rémuné...
38.9% |

_~—— 0ui 21.0%

\— Non 40.0%

Proche sans activité professionnelle...
[ 145%

_— Oui 13.7%

Non 71.8% —/
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