. .
Hoépitaux t
Unﬁxersitaires u N |Sa n e
Genéve . centre universitaire de médecine générale

eeeeeeeeeeeeeee +Lausanne

Mesure de I'équité des soins
dans les hopitaux suisses :
faisablilité et etude de cas

Etude PRIORITY - Panorama of Indicators on Equity in
Healthcare

Hoépitaux Universitaires de Genéve (HUG)
Unisanté, Centre universitaire de médecine générale et santé publique

Novembre 2023

Sur mandat de

Schweizerische Eidgenossensc haft Département fédéral de I'intérieur DFI
9 Confédération suisse Office fédéral de la santé publique OFSP

Confederazione Svizzera

Confederaziun svizra



Impressum

Cette étude a été réalisée par les Hbpitaux Universitaires de Genéve et Unisanté sur mandat
de I'Office fédéral de la santé publique OFSP.
Les auteurs sont responsables du contenu de ce rapport.

Autrices, auteurs de I'étude et accréditations
Pr. Delphine S. Courvoisier (1)

Pr. Patrick Bodenmann (2, 3)

Pr. Yves Jackson (5, 6)

Pr. Joachim Marti (3, 4)

Dr. Clement P. Buclin (7)

Dr. Kevin Morisod (2, 3)

Laura Bertini (8)

Dr. Stéphane Cullati (1, 9)

Pr. Arnaud Chiolero (9 —12)
Adriana Degiorgi (13)

Moreno Doninelli (13)

Dr. Armin Gemperli (14)

Dr. Francesca Giuliani (15)

Pr. Olivier Hugli (2, 16)

Dr. Anne Jachmann (17)

Dr. Pierre-Auguste Petignat (18)

Dr. med. Florian Riter (19)

Dr. Judith Safford (20, 21)

Dr. med. Javier Sanchis-Zozaya (16)
PD Dr. med. Matthis Schick (22, 15)

1. Service de Qualité des Soins, Hopitaux Universitaires de Genéve.

2. Chaire de médecine des populations en situation de vulnérabilité, Faculté de Biologie et
de Médecine, Université de Lausanne.

3. Unisanté, Centre universitaire de médecine générale et santé publique, Lausanne.

4. Faculté de Biologie et de Médecine, Université de Lausanne.

5. Université de Geneéve.

6. Service de Médecine de Premier Recours, Hopitaux Universitaires de Genéve.

7. Service de Médecine Interne Générale, Hopitaux Universitaires de Genéve.

8. Scuola universitaria professionale della Svizzera italiana.

9. Population Health Laboratory (#PopHealthLab), Université de Fribourg.

10. School of Population and Global Health, McGill University, Montreal, Canada.

11. Institute of Primary Health Care (BIHAM), University of Bern, Bern.

12. Observatoire valaisan de la santé (OVS), Sion.

13. Ente Ospedaliero Cantonale.

14. Faculté de Médecine, Université de Lucerne.

15. Universitatsspital Zurich.

16. Département de Psychiatrie, Centre Hospitalier Universitaire Vaudois.

17. Inselspital, Universitatsspital Bern Universitatsklinik fur Notfallmedizin.

18. Département de Médecine Interne Générale, Hopital du Valais, Sion.

19. Universitatsspital Basel, Medizinische Direktion.

20. SCQM Foundation Zurich.

21. Sciana Health Leaders’ Network, Salzburg.

22. Universitat Zirich.



Remerciements

Les auteurs de ce rapport tiennent a adresser leurs chaleureux remerciements a leurs col-
legues ayant rendu possible, par leur travail et leur expertise, I'extraction, I'analyse et la re-
présentation des données utilisées :

Dr Sébastien Courvoisier ; Dre Nicole Fasel ; Arnaud Iseli; Dr Denis Mongin; Dre Katrina
Obas; Liudmila Pagnamenta, MSc; Dre Anne-Marie Rassinoux; Service Linguistique de
'OFSP; Domaine Data et aides a la décision des HUG

Citations

Courvoisier D. et al., (2023). Mesure de I'équité des soins dans les hdpitaux suisses : faisabi-
lité et étude de cas. Etude PRIORITY - Panorama of Indicators on Equity in Healthcare.
Etude mandatée par I'Office fédéral de la santé publique. Berne : OFSP.

Voir la liste exhaustive des autrices et auteurs supra.

Contacts
Delphine Courvoisier, Professeure assistante, Hépitaux universitaires de Genéve (HUG).
Rue Ga-brielle-Perret-Gentil 4, 1205 Genéve. Delphine.courvoisier@hcuge.ch

Office fédéral de la santé publique OFSP, Section égalité face a la santé
healthequity@bag.admin.ch, www.miges.admin.ch

Responsables du projet a 'OFSP
Serge Houmard et Marie Taczanowski, Section égalité face a la santé

Texte original et traductions

Rapport en francais. Traductions en allemand, en italien et en anglais.
Traductions en italien et en allemand : Services linguistiques de 'OFSP
Traduction en anglais : auteurs

Layout
Vorlagenbauer, www.vorlagenbauer.ch

Visuels
Cognitographik, www.cognitographik.ch

Téléchargement du PDF
www.miges.admin.ch > Mesurer 'équité

© OFSP 2023


mailto:Delphine.courvoisier@hcuge.ch
mailto:healthequity@bag.admin.ch
http://www.miges.admin.ch/
http://www.vorlagenbauer.ch/
http://www.cognitographik.ch/
http://www.miges.admin.ch/

Résumé

De plus en plus d’institutions internationales considérent I'équité comme une composante es-
sentielle de la qualité. En Suisse, le rapport national sur la qualité des soins de 2019 a éga-
lement positionné I'équité comme composante de la qualité des soins.

La mesure et I'évaluation de I'équité dans les soins indiquent I'existence d’iniquités systéma-
tiques dans I'accés et dans 'administration des soins, selon des facteurs de vulnérabilité indi-
viduels comme l'appartenance a un groupe ethnique, le genre, I'age, I'orientation sexuelle ou
le statut socio-économique?3. Ces iniquités touchent des personnes en situation de vulnéra-
bilité comme celles confrontées a des situations socio-économiques instables ou issues de
migrations liées a l'asile.

Elles doivent étre combattues, non seulement pour des raisons éthiques mais également car
elles impactent le systéme de santé au niveau des politiques et priorités de santé publique et
de son économie globale. La mesure et donc la mise en évidence de ces iniquités dans I'accés
et la qualité des soins manque en Suisse. Or, elle est une étape nécessaire a 'amélioration
de la qualité des soins pour les patient.e.s.

Ce rapport présente une série d’indicateurs d’équité des soins dans le domaine hospitalier en
Suisse, choisis sur la base de 4 critéres : la validité, la faisabilité, la couverture patient et I'ac-
tionnabilité. Ces indicateurs concernent les patient.e.s hospitalisés et ambulatoires, et visent
a évaluer la structure (disponibilité des ressources), les processus (par exemple soins ou uti-
lisation d’itinéraires cliniques), et les résultats pour les patient.e.s.

Le choix des indicateurs a été fait par un groupe d’accompagnement composé d’une patiente
partenaire et de 17 expert.e.s des domaines de la médecine, I'épidémiologie, la sociologie, la
qualité des soins et la surveillance sanitaire, et actifs dans des institutions de soins et de re-
cherche en Suisse dans les différentes régions linguistiques.

Ce groupe a sélectionné 11 indicateurs (voir tableau ci-aprés : indicateurs de structure, pro-
cessus et résultat), et 5 critéres de vulnérabilité, pour comparer des populations en situation
de vulnérabilité a la patientéle générale, par exemple la satisfaction avec les soins entre les
patient.e.s allophones et les patient.e.s dont la langue maternelle correspond a la langue lo-
cale.

Chaque indicateur et critére de vulnérabilité a été opérationnalisé et testé dans trois hopitaux
pilotes a Genéve, Zirich et Mendrisio. Les indicateurs retenus sont liés a la satisfaction des
patient.e.s, 'accés a l'information via des interprétes et les délais entre besoins exprimés et
soins dispensés. Les critéres de vulnérabilité retenus sont 1) le genre, 2) la migration, 3) la
langue, 4) I'age et 5) le fait d’étre sans domicile fixe.

Les résultats des releves d’indicateurs ont montré 3 degrés de disponibilité parmi les indica-
teurs et critéres proposés : largement disponibles, partiellement disponibles, et non mesurés.

' Enhancing the quality and safety of Swiss healthcare, C. Vincent, A. Staines, 25 June 2019

2 Association between colorectal cancer testing and insurance type: Evidence from the Swiss Health Interview Survey, Braun
et Al,, 2012

3 Examining the effect of quality initiatives on decreasing racial disparities in maternal morbidity, Davidson et Al., 2019



Les données nécessaires pour produire la plupart des indicateurs sont partiellement dispo-
nibles dans chaque institution, a I'exception de l'information sur le recours a des interprétes.
Ce travail a également montré que le genre est récolté dans un format dichotomique et fixe
dans le temps, ce qui constitue une limite par rapport au spectre de genres auxquels s’identi-
fient les patient.e.s des communautés LGBTQIA+. Ceci montre une invisibilité de I'apparte-
nance a certains groupes en situation de vulnérabilité. La prochaine étape est d’évaluer la
qualité des données disponibles, puis I'équité des soins selon les critéres de vulnérabilité.

Les indicateurs sélectionnés et opérationnalisés pourront servir une double fonction de mode
d’emploi pour les indicateurs réalisables d’emblée et de pistes d’amélioration pour la mesure
de I'équité en santé en Suisse, a I'attention de toutes les institutions de santé intéressées par
I'équité des soins.

Les retours des acteurs consultés sont encourageants et reconnaissent 'ensemble d’indica-
teurs et de critéres de vulnérabilités proposés comme valide, ayant une bonne couverture-
patient et une bonne actionnabilité. lls émettent cependant des doutes sur la facilité d’implé-
mentation pour des raisons a la fois techniques et de codts. lls regrettent aussi 'absence du
genre mesure dans le temps (sexe assigné a la naissance et genre), ainsi que du niveau socio-
economique et de la présence d’'un diagnostic psychiatrique comme critéres de vulnérabilité,
trois mesures qui avaient été exclues dans la phase de sélection sur la base du critére de
faisabilité.

Indicateurs retenus (Tableau 2 du rapport)

Théme Indicateurs
Résultat Processus Structure
Expérience | Satisfaction Délai de prise en Existence d’une formation conti-
patient patient charge : temps en heure | nue sur les compétences trans-
entre le besoin d’'un pa- | culturelles
tient et la s .
o . Acces a une traduction en temps
délivrance du soins ) .
réel et en langue des signes pour
correspondant .
les patient.e.s sourds
Existence d’un référent institution-
nel pour les migrations
Barriere de  Satisfaction Proportion Disponibilité des documents prin-
langue patient d’allophones ayant bé- | cipaux dans des langues diffé-
néficié des services d'un | rentes
interprete Existence d’'une structure ambu-
latoire a but de soutien pour les
patient.e.s issus de la migration
Commun Existence d’une formation
aux deux continue sur les compétences
transculturelles
Disponibilité d’interprétes
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Contexte

Au niveau international de plus en plus d’institutions, comme I'Organisation Mondiale de la
Santé (OMS), I'Organisation de Coopération et de Développement économique (OCDE) ou
I'Institute for Healthcare Improvement (IHI), portent une attention croissante sur la qualité des
soins, et définissent les composantes de cette qualité. A coté de I'efficacité et de la sécurité
des soins, ou des soins centrés sur les patient.e.s, ces institutions incluent désormais I'équité
des soins (1-4).

People- Timeliness

centredness
Equity

Safety

QUALITY

Integration

Effectiveness Efficiency

7Y World Health
¥, Organization

Figure 1 L’équité en tant que dimension de la qualité, OMS (5)

L’équité en santé est définie comme I'absence de différences injustes et évitables entre des
groupes définis par des facteurs communs sociaux, démographiques, ethniques, géogra-
phiques ou autres (6,7). Un nombre croissant d’études, a l'international comme en Suisse,
montrent que des facteurs individuels comme I'appartenance a un groupe ethnique, le genre,
I'age, l'orientation sexuelle ou le statut socio-économique jouent un rdle dans I'acceés et la
qualité des soins regus par les patient.e.s (8—10). Il existe donc des iniquités dans I'accés et
dans l'administration des soins. Ces iniquités doivent étre combattues, non seulement pour
des raisons éthiques mais également car elles impactent le systéme de santé.

Ces iniquités touchent des patient.e.s en situation de vulnérabilité. Par exemple, les patient.e.s
issus de milieux socio-économiques défavorisés ont en moyenne plus de comorbidités et sont
ainsi plus a risque de présenter des problémes de santé a moyen ou long terme, comme des
maladies ou des réadmissions précoces dans les hépitaux (11,12). De plus, a besoins équi-
valents, ces populations ont souvent un moins bon accés aux soins. Ce phénoméne est décrit
comme la loi inverse de soins (« inverse care law ») : les besoins sont plus élevés pour les
populations défavorisées et en plus, elles recoivent moins ou de moins bons soins (13,14).

Sur le plan économique, des études suisses montrent par exemple des iniquités dans la réa-
lisation des tests de dépistage des cancers du sein (15), ou du col de l'utérus (16,17), des
maladies qui sont bien moins colteuses a traiter lorsqu’elles sont détectées a des stades



précoces, particulierement lorsque les colts sociaux en années de vies perdues sont pris en
compte (18-20). D’un point de vue santé publique, la récente pandémie de COVID-19 a mis
en lumiére de maniére significative les différences d’accés aux soins (21-25) et le danger
potentiel pour tous que peut représenter le sous-traitement d’'une partie de la population
(21,26-28) : les groupes de personnes peu dépistées et peu suivies ont en effet représenté
un réservoir pour le virus, participant a la réactivation d’une vague d’infections. En Suisse, le
rapport national sur la qualité des soins de 2019 - qui est a 'origine de la création de la Com-
mission fédérale pour la qualité - a également positionné I'équité comme composante de la
qualité des soins (29).

Afin de mettre en évidence ces iniquités et finalement d’améliorer la qualité des soins pour les
patient.e.s, il convient de mesurer et monitorer I'équité et la qualité des soins (30,31). La
Suisse est passablement en retard sur ce point, notamment par rapport aux Etats-Unis et au
Royaume-Uni qui établissent des programmes systématiques de monitoring de I'équité des
soins depuis de nombreuses années (32,33). Ce retard en Suisse limite I'évaluation de I'effi-
cacité de 'implémentation de programmes d’amélioration de la qualité. Cependant, des études
et premiers résultats en la matiere commencent a étre publiés, mettant en lumiére des lacunes
du systéme et soulevant de nouvelles questions. Un enjeu pratique consiste a disposer de
meilleures données et informations pour mieux comprendre les conséquences et les groupes
a risque d’iniquité, et ce afin d’y remédier. Pour ce faire, il est fondamental de tester s’il est
possible de créer une mesure systématique de I'équité des soins en Suisse. Le présent rapport
est issu d’'un mandat formulé dans ce sens par I'Office fédéral de la santé publique.

Définition et types d’indicateurs

Afin que cet intérét pour I'équité puisse mener a des changements institutionnels et structurels,
les systémes de santé ont besoin d’'une série d’indicateurs qui évaluent I'équité des soins. Un
indicateur est un outil qui mesure la réalité d’une situation souvent complexe en se basant
sur la collecte de données. L’équité dans les soins étant un phénoméne complexe, les indica-
teurs choisis se devront de mesurer I'équité au niveau des structures, des processus et des
résultats.

— Les indicateurs de structure évaluent la disponibilité des ressources.

— Les indicateurs de processus évaluent par exemple I'organisation des soins ou I'utilisa-
tion d’itinéraires cliniques (34,35). Avec les indicateurs de structure, ils permettent une éva-
luation de I'état actuel de I'équité dans I'administration des soins.

— Les indicateurs de résultat permettent I'évaluation des effets des programmes d’amélio-
ration de I'équité en se concentrant sur les résultats a moyen et long terme pour les pa-
tient.e.s. S’ils permettent une évaluation concréte des effets des programmes d’améliora-
tion de I'équité, ils sont également plus facilement influencés par les caractéristiques des
patient.e.s ainsi que les iniquités de santé des populations.



Attributs des indicateurs

Pour qu’une série d’indicateurs soit adoptée a grande échelle et méne a des changements,
les indicateurs doivent étre valides, standardisés et, dans un premier temps, faciles a implé-
menter.

— Des indicateurs valides devraient permettre l'identification fiable des iniquités. Par
exemple, le temps d’attente entre le diagnostic de cancer et le début du traitement est un
indicateur valide. Inversement, le niveau socio-économique des patient.e.s n’est habituel-
lement pas mesuré au niveau individuel dans les hopitaux. Pour y remédier, il est possible
d'utiliser des indicateurs géographiques se basant sur les codes postaux ou sur le prix
moyen du métre carré en location, mais cet indicateur perd en validité en regroupant des
personnes avec des capacités d’accés aux soins trés différentes (36).

— Pour une meilleure comparabilité des institutions, il est important de tenir compte des diffé-
rences de contexte entre institutions et donc de standardiser les indicateurs — autrement
dit, les rapporter a une population standard théorique. La standardisation, en permettant
de comparer des populations présentant des différences structurelles, présente deux avan-
tages majeurs. Premiérement, elle devrait permettre de porter un regard plus objectif sur
'équité dans toute la Suisse. En effet, certains indicateurs peuvent étre présentés comme
un succés a mettre au crédit d’'une institution, alors qu’ils dépendent potentiellement plus
d’'une situation locale avantageuse (37). Par exemple, les villes sieége d'institutions interna-
tionales comme Genéve ou Zlrich disposent davantage de professionnels formés a l'inter-
prétation et la médiation culturelle des informations médicales que d’autres régions, ce qui
pourrait permettre une évaluation avantageuse de la qualité des soins ne reflétant pas la
réalité. Deuxiémement, des indicateurs standardisés devraient permettre la mise en évi-
dence d’institutions modéles sur certains aspects, qui pourront servir d’inspiration pour
mettre en place des projets d’amélioration dans d’autres institutions.

— Lafacilité d’implémentation est importante initialement pour que la série d’indicateurs soit
plus rapidement et plus largement adoptée. Toutefois, elle ne devrait pas constituer un fac-
teur limitant par la suite, certaines iniquités étant difficiles a détecter mais non moins éthi-
quement inacceptables, colteuses pour le systéme de santé et dangereuses pour les pa-
tient.e.s. Par exemple, pour pouvoir mettre en lumiére une situation ou les personnes
LGBTQIA+ subiraient des iniquités systématiques dans les soins, il faudrait étre capable
de les identifier dans la population de patient.e.s. Or, cette donnée est pour l'instant rare-
ment récoltée en Suisse et serait donc tres difficile a implémenter.

De plus, afin de pouvoir révéler les iniquités, les indicateurs doivent permettre une comparai-
son entre plusieurs groupes de patient.e.s dont on suspecte qu’ils puissent recevoir différents
niveaux de qualité de soins. Par exemple, on peut suspecter que les personnes agées aient
moins souvent accés a des interprétes que les patient.e.s plus jeunes. Ainsi, pour pouvoir
analyser ce phénoméne, l'indicateur « accés a un.e interprete » doit étre stratifiable sur des
critéres de vulnérabilité. Ces critéres de vulnérabilité doivent répondre aux mémes exi-
gences que les indicateurs et se doivent donc d’étre valides, standardisables et faciles a
implémenter.

Recherche sur I’équité en suisse
Le milieu de la recherche suisse est actif sur le plan de I'équité, avec de nombreux projets qui

cherchent a mettre en lumiére ou a corriger des iniquités locales. Par exemple, Unisanté a
Lausanne a, sur mandat de I'Office Fédéral de la Santé Publique (OFSP), proposé un

9



ensemble d’indicateurs dont les hospitalisations potentiellement évitables ou inappropriées
(38). De maniére similaire, le programme SPAM (Swiss Primary Care Active Monitoring) a
proposé une série de 56 indicateurs qualité pour la médecine de premier recours dont 2 dédiés
a I'équité d’acces aux soins (39). Un autre exemple est I'étude SIHOS qui vise a investiguer
les liens entre les déterminants sociaux et les risques d’événements de santé indésirables
pour les patient.e.s souffrants de maladies chronique en Suisse (40). D’autres projets ont tenté
de corriger ces iniquités connues via par exemple 'ajout d’interprétes aux urgences (41) ou
via le programme transversal Migrant Friendly d’un hopital de soins aigus (42). La multiplicité
et la variété de ces exemples de projets montrent que le milieu suisse de la qualité des soins
est en plein essor et bénéficierait d’'un cadre national qui permettrait une comparaison des
différents lieux et le partage des solutions innovantes entre les régions. Toutefois, une ap-
proche systématique de la mesure et du suivi de I'équité dans les soins manque encore. Une
telle approche devrait idéalement couvrir les parcours de soins dans leur ensemble. Dans ce
projet, nous proposons de démarrer aux niveaux hospitaliers stationnaire et ambulatoire, pour
établir les bases d’'un processus systématique d’évaluation de I'équité dans les soins en
Suisse.

Objectifs

L’objectif premier est de tester la faisabilité de la mesure de I'équité en milieu clinique, en
proposant un ensemble d’indicateurs d’équité valides, implémentables et actionnables, com-
posé d’indicateurs de qualité des soins et de critéres de vulnérabilité. Un exemple serait un
indicateur qui évalue, pour chaque personne allophone, si elle a bénéficié de services d’inter-
prétariat. Cet indicateur pourrait ensuite étre stratifié selon différents critéres de vulnérabilité
comme le statut migratoire, le genre ou la catégorie d’age. Le second objectif est de réaliser
une étude pilote dans plusieurs hépitaux pour déterminer la disponibilité de données néces-
saires pour produire ces indicateurs.

Méthodologie

Création d’un groupe d’expert.e.s nationaux

Pour favoriser la validité et la représentativité des indicateurs et représenter les différentes
sensibilités concernant I'application de I'équité dans le milieu hospitalier, nous avons recruté
un panel d’expert.e.s nationaux actifs dans les domaines de la qualité et/ou de I'équité des
soins. Afin de recruter largement les expert.e.s, une brochure (voir Annexe 1) présentant le
projet a été distribuée dans différentes sociétés intéressées par I'équité (par exemple, Swiss
Health Network for Equity - SH4E), ainsi qu’auprées de H+, et d’associations de patient.e.s.

Cette procédure a permis de constituer un groupe d’accompagnement composé de 18 ex-
pert.e.s (12 hommes, 6 femmes) dans le domaine de I'équité et de la qualité des soins en
Suisse dont une patiente partenaire. Les expert.e.s représentent les 3 régions linguistiques
principales et proviennent de milieux variés avec 7 médecins dont 4 internistes, 2 psychiatres
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et 1 urgentiste, 2 sociologues, 3 épidémiologues, 6 chercheur.e.s travaillant dans le domaine
de la santé publique et les systémes de santé et/ou dans la qualité des soins. La patiente
partenaire, en plus de son expérience personnelle, travaille a l'international en tant que pa-
tiente-partenaire/experte dans de nombreux domaines y compris I'équité et dirige un registre
national des maladies chroniques.

Les expert.e.s ont une expérience de recherche et/ou de travail dans le milieu de I'équité des
soins en Suisse ou ont travaillé dans des hdpitaux ou policliniques universitaires suisses, dans
les soins ambulatoires ou stationnaires, ou ont eu des fonctions dans les institutions de santé
publique suisses.

La structure du projet refléte cette volonté d’'inclure de nombreux acteurs de I'équité et de la
qualité des soins (Figure 2), avec une équipe de coordinateurs pour centraliser le travail, un
panel d’expert.e.s représentant différents milieux, mais aussi des évaluateurs externes qui ont
évalué le rapport avant sa publication finale.

Structure et acteurs du projet

Evaluateurs

externes \
- Panel d'experts
Associations et

ONG travaillant OFSP
avec des popula-

: - Experts de différents hdpitaux et universités
tions potentielle-

ment moins Patients

bien servies

Autres

professionnels .

de santé Coordinateurs
Unisanté : HUG :
Patrick Bodenmann Yves Jackson
Joachim Marti Delphine Courvoisier
Support:

Clément Buclin et Kevin Morisod

Figure 2: Structure et acteurs du projet
Sélection d’un ensemble d’indicateurs d’équité

Pour obtenir une base large d’'indicateurs pertinents, la génération d’indicateurs s’est faite a la
fois a I'aide d’une revue de la littérature et via un appel aux expert.e.s a proposer tous les indi-
cateurs gu’elles et ils jugeaient pertinents. La revue de littérature a été faite en novembre 2021
sur MEDLINE en se focalisant sur les projets suisses afin d’obtenir des indicateurs compatibles
avec le systéme de santé suisse (stratégie de recherche disponible en Annexe 2). La stratégie
de recherche a produit 247 citations évaluées d’abord sur la base du titre et abstract puis sur le
texte complet. Pour chaque article sélectionné, les indicateurs d’équité ont été extraits sur la
base du texte complet.
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En paralléle, les expert.e.s ont proposé des indicateurs de structure, de processus et de résultat,
pour les patient.e.s stationnaires et ambulatoires. Le formulaire pour récolter ces informations
spécifiait les 6 types d'indicateurs recherchés (ex. stationnaire, indicateur de processus), afin de
s’assurer que tous les types d’indicateurs soient représentés dans leurs suggestions (voir An-
nexe 3 : questionnaire en ligne).

Les expert.e.s se sont ensuite rencontrés une premiére fois afin d’établir les conditions de sé-
lection des indicateurs. Nous avons retenu la validité, la couverture patient, la faisabilité ainsi
que l'actionnabilité (voir Figure 3 pour les définitions).

La sélection des indicateurs a alors été faite en deux phases de vote selon la méthodologie
Delphi. Lors de la premiére phase, les expert.e.s ont évalué chaque indicateur et chaque critére
de vulnérabilité sur une échelle de 0-10 pour chacune des 4 conditions choisies (voir Annexe 3 :
questionnaire en ligne). A la fin du premier cycle de vote, nous avons conservé les indicateurs
avec une validité moyenne >7 et pour lesquels = 60% des expert.e.s avaient donné un score de
7 ou plus. Lors de cette phase, les expert.e.s avaient encore I'occasion d’ajouter un indicateur
ou un critére de vulnérabilité si elles et ils le jugeaient nécessaire.

Avant la deuxiéme phase, les indicateurs ayant passé la premiére phase de sélection avec
succes ont été organisés en thémes.

Tableau 1 : Exemple de théme stationnaire non retenu : la réhospitalisation

Théme Indicateurs
Résultat Processus Structure
Réhospitalisation Taux de réhospi- | Durée de séjour Disponibilité de travailleurs
talisations pre- sociaux
coces Disponibilité des docu-
ments d’information en
langage simplifié

Par exemple, le théme « réhospitalisation » présente la logique suivante : la disponibilité de
travailleurs sociaux et/ou d’information sur les traitements pourrait réduire les délais dans les
soins hospitaliers, ce qui diminuerait la durée moyenne de séjour et le risque de problémes
lors des transitions de soins, agissant ainsi sur les réadmissions précoces (voir tableau 1). Le
but était que ces thémes puissent servir a évaluer un sujet d’équité des soins avec des indica-
teurs de structure, de processus et de résultat. Ces thémes d’indicateurs ont été séparés en
groupes selon qu'’ils évaluent plutét les soins stationnaires (ex : Taux de réhospitalisations) ou
ambulatoires (ex : Taux de screening du cancer du col de I'utérus), et les critéres de vulnéra-
bilité ont été gardés a part.

Pour la deuxiéme phase, les expert.e.s ont voté sur I'ordre des thémes et des critéres de
vulnérabilité en les classant sur un critére mixte de faisabilité et d’actionnabilité (voir Annexe
3 : Questionnaire en ligne).

— La validité est la capacité d’'un indicateur a évaluer le sujet qu’il prévoit d’évaluer.

— La faisabilité décrit la difficulté a implémenter I'indicateur ou a récolter les données néces-
saires a sa construction. Un indicateur qui nécessiterait par exemple la mise en place d’'un
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nouveau formulaire, le contact de patient.e.s individuels ou un long travail de récolte de
données serait plus colteux et moins faisable et risquerait de décourager I'introduction d’in-
dicateurs d’équité.

— La couverture patient décrit le nombre ou le pourcentage de patient.e.s concerné.e.s par
cet indicateur par rapport a la population totale des patient.e.s. Ainsi, un indicateur qui con-
cerne tous les patient.e.s stationnaires ou ambulatoires ayant vu un médecin dans les 6
derniers mois aurait une meilleure couverture qu’'un indicateur concernant les patient.e.s
pédiatriques souffrant d’une affection dermatologique.

— Finalement, 'actionnabilité décrit la capacité de l'indicateur a étre modifié suite a un projet
d’amélioration de I'équité. Ainsi un indicateur qui révélerait une iniquité liée a l'altitude d’un
hépital aurait une mauvaise actionnabilité car il serait difficile de modifier I'altitude d’'un hé-
pital alors qu’un indicateur qui révélerait une iniquité due a un texte mal formulé dans un
formulaire médical aurait une excellente actionnabilité.

Définitions des criteres de sélection des indicateurs

. . . ® ® ®
Si on veut un indicateur qui
évalue les chiffres en blanc l.l: l l.l: ' l.l: ]
Indicateur
La validité est la capacité d'un

indicateur a évaluer le sujet
qu'il prévoit d'évaluer

O Bonne validité

Mauvaise validité

[=][~]
[o][]
[~ ][]

La couverture patient décrit
le pourcentage de patients que
lindicateur évalue

Couverture : 100%

[ ][~]
[ ][]
[e2][c]

O Couverture : 33%

La faisabilté décrit la difficulté

a implémenter l'indicateur ou a
récolter les données nécessaires
a sa construction

O Bonne faisabilité

Mauvaise faisabilité : variables
manguantes ou difficiles a obtenir

[~][~]

[~][]

[~][e]
O

L'actionnabilité décrit O Bonne actionnabilité :

[ ) [ ) [ )
le potentiel de l'indicateur E' ﬂ' indicateur modifié suite a
a étre utile a l'action l l l une amélioration de la situation

Figure 3: Définitions des critéres de sélection des indicateurs
Opérationnalisation des indicateurs
Les indicateurs et les critéres de vulnérabilité ont été opérationnalisés en listes de variables et

en fiches-indicateurs décrivant leurs régles précises de calcul. Ces fiches-indicateurs ont été
soumises aux expert.e.s pour qu’elles et ils valident cette implémentation.
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Etude pilote des indicateurs

Pour mieux garantir leur faisabilité, une fois la série d’'indicateurs sélectionnée, nous avons
déterminé la faisabilité pratique dans les hopitaux, en particulier en évaluant la disponibilité
des données pour produire les indicateurs. Pour ce faire, trois hépitaux, I'Universitatspital
Zurich (USZ), les Hopitaux universitaires de Genéve (HUG) et I'Ente Ospedaliero Cantonale,
site de Mendrisio (OBV — Ospedale regionale Beata Vergine), ont testé I'extraction des don-
nées de leurs dossiers patient.e.s. Les hbpitaux ont été choisis sur la base du volontariat mais
en gardant un but de représentativité avec des hépitaux provenant des 3 grandes regions
linguistiques, avec des hdpitaux de tailles différentes, 'USZ et les HUG étant des hopitaux
universitaires et Mendrisio un hopital de taille intermédiaire.

Les indicateurs ont été extraits pour tous les patient.e.s stationnaires ou ambulatoires se pré-
sentant dans chacun de ces hépitaux en 2021. Les données nécessaires a la construction des
indicateurs de processus et de résultat ont été directement extraites des bases de données
des hdpitaux en prenant uniquement les variables disponibles sous format structuré dans les
bases de données et en excluant donc les variables en champ libre. Les indicateurs de struc-
ture ont été construits via un questionnaire soumis aux responsables de la qualité des soins
dans chaque hopital.

Résultats

Génération des indicateurs

La revue de littérature a permis de retenir 32 articles qui évaluaient I'équité des soins en Suisse
et qui comprenaient 34 indicateurs. Parallélement, les expert.e.s ont proposé 195 indicateurs,
de structure, de processus ou de résultat, et les ont catégorisés en ambulatoire ou stationnaire.
Apres retrait des doublons et fusion entre les indicateurs issus de la revue de littérature et les
indicateurs proposés par les expert.e.s, 159 indicateurs uniques et 15 critéres de vulnérabilité
ont été soumis aux votes des expert.e.s. La liste compléte des indicateurs et critéres de vul-
nérabilité est disponible en annexe (voir Annexe 4).

La premiére phase de vote a retenu 35 indicateurs et 8 critéres de vulnérabilité qui ont été
organisé en thémes. Nous avions 3 thémes ambulatoires : « Barriére de langue », » Con-
traintes économiques » et « Prévention et dépistage » et 3 thémes stationnaires : « Réhospi-
talisation », « Admission » et « Expérience patient ». Les thémes ont été organisés de maniére
a ce que les facteurs structuraux puissent impacter l'efficacité des processus et finalement
améliorer les résultats. La liste compléte des indicateurs classés en thémes est disponible en
annexe (voir Annexe 5).

La deuxiéme phase de vote, basée principalement sur la faisabilité et I'actionnabilité, a retenu
2 thémes : « Expérience patient » et « Barriére de langue », ce qui correspond a 5 indicateurs
de résultat ou de processus et 10 indicateurs de structure. Les expert.e.s ont également voté
I'exclusion d’un indicateur qui était jugé valide mais ne rentrait pas dans un des thémes.
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Génération des indicateurs par un processus de votes

Génération d'indicateurs Littérature : 34 Expert.e.s:195

Déduplication 159 indicateurs
15 critéres de vulnérabilité

1. sélection par vote en 35 indicateurs
fonction de la validité 8 critéres de vulnérabilité
Classification 6 themes d'indicateurs

8 critéres de vulnérabilité

2. sélection par vote en 2 themes
fonction de la faisabilité soit 11 indicateurs
et de l'actionnabilité 5 critéres de vulnérabilité

Figure 4 : Génération des indicateurs par un processus de votes
Indicateurs et critéres de vulnérabilité retenus

Le processus de sélection a donc retenu 2 thémes : « Expérience patient » et « Barriére de
langues », correspondant a 11 indicateurs (tableau 2), et 5 critéres de vulnérabilité afin de
stratifier les indicateurs : le genre auxquels les patient.e.s s’identifient, pensé en opposition au
sexe, le statut migratoire, le statut d’allophone, I'age et le statut « sans domicile fixe ».
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Tableau 2 : Indicateurs retenus

Théme

Expérience
Patient

Barriére de
langue

Commun
aux deux

Indicateurs

Résultat

Satisfaction patient

Satisfaction patient

Processus

Délai de prise en
charge : temps en
heure entre le be-
soin d’un patient et
la délivrance du
soins
correspondant

Proportion d’allo-
phones ayant béné-
ficié des services
d’'un interprete

Structure

Existence d’'une formation
continue sur les compétences
transculturelles

Accés a une traduction en temps
réel et en langue des signes pour
les patient.e.s sourds

Existence d’un référent institution-
nel pour les migrations

Disponibilité des documents prin-
cipaux dans des langues diffé-
rentes

Existence d’'une structure ambu-
latoire a but de soutien pour les
patient.e.s issus de la migration

Existence d’'une formation
continue sur les compétences
transculturelles

Disponibilité d’interprétes

Etude pilote des indicateurs

Afin de permettre la réalisation d’un pré-test concret des indicateurs dans les sites d’implé-
mentation, des fiches-indicateurs ont été produites pour chaque indicateur retenu (voir Annexe
6). Ces fiches fonctionnent comme un mode d’emploi pour toute institution qui voudrait utiliser
l'indicateur. Elles contiennent toutes les informations sur les variables a extraire ainsi que la
méthode de calcul détaillée de l'indicateur.
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Tableau 3: Exemple de fiche indicateur « Proportion de patient insatisfait »

Indicateur Proportion de patient insatisfait
Unité de Mesure Pourcentage
Méthode de calcul : Proportion

Numérateur Nombre de patient.e.s insatisfaits selon le score global de satisfac-
tion.
Si le questionnaire utilisé ne produit pas de score global, utiliser le
score d’impression générale ou la question unique relative a I'im-
pression générale. Les patient.e.s insatisfaits sont définis en utili-
sant la définition associée au questionnaire utilisé. Si le question-
naire ne contient pas de définition validée du concept de patient.e.s
insatisfaits, utiliser la définition suivante : Un patient insatisfait est
un patient dont les réponses au questionnaire de satisfaction sont
dans la moitié inférieure des réponses possibles pour au moins la
moitié des questions de satisfaction.
Par exemple, si le score utilisé est composé de 4 questions avec
pour chacune 5 réponses possibles (par exemple de : « Pas du tout
satisfait » = 1 jusqu’a « Tres satisfait » = 5), un patient insatisfait
aurait au moins 2 questions avec des réponses entre 1 et 2.

Dénominateur Nombre total de patient.e.s hospitalisés

Date de référence Date de sortie

Source des don- Questionnaires de satisfaction patient (ex : Picker)
nées
Périmétre Patient.e.s hospitalisé.e.s adultes : Tous les patient.e.s majeurs

ayant été admis dans l'institution pour minimum 24h

Informations Date de sortie
supplémentaires
nécessaires

Ces fiches ont ensuite été transmises aux trois hopitaux pilotes avec pour consigne d’extraire
les indicateurs des bases des données pour I'entiereté de I'année 2021. Pour les hopitaux
universitaires, cela correspondait a plusieurs dizaines de milliers de séjours et plusieurs cen-
taines de milliers de consultations. L’hépital de Mendrisio est un hdpital plus petit avec 155
lits, ce qui se reflete dans le nombre de patient.e.s admis dans I'année. Le tableau 4 présente,
pour chaque hépital pilote, la disponibilité de chaque indicateur et chaque critére de vulnéra-
bilité, selon deux aspects : premiérement, est-ce que les variables nécessaires existent (« dis-
ponibilité ») et deuxiemement, est-ce que ces variables contiennent effectivement des don-
nées (« information »). Par exemple, il peut exister une variable pour noter la langue parlée
par le patient, mais cette information peut étre renseignée seulement chez 10% des pa-
tient.e.s. Pour les critéeres de vulnérabilité, le tableau présente également le détail avec lequel
le critére existe dans les différentes institutions. Par exemple, le genre est défini de maniére
dichotomique (masculin ou féminin) a Mendrisio mais existe en trois catégories a 'USZ et aux
HUG (masculin/féminin/indéterminé). Cependant, aux HUG, dans la pratique, le genre est uni-
quement renseigné en homme ou femme, malgré I'existence d’une troisieme option. Pour les
indicateurs de structure, le tableau indique si la personne en charge de la qualité des soins
avait les informations nécessaires pour répondre a un questionnaire sur la disponibilité des
structures ou services indiqués (voir Annexe 7 pour questionnaire).
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Tableau 4 : Disponibilité des indicateurs par site d'implémentation

Site d’implémentation HUG usz Mendrisio

N total séjours 262’317 380'972* 61’595

Stationnaire 49820 @ (19.0%) 40’667 (10.7%) 5'801 (9.4%)
Ambulatoire 212’497 | (81.0%) 340305 @ (89.3%) 55794 (90.6%)
Indicateurs Station- Disp.** | Inform.** Disp.** Inform.** | Disp.** Inform.**
naire***

Satisfaction Oui 17.1% Oui 6.2%****  ANQ***** 4.5%
Traduction Non 0% ' Oui 100%  Non 0%
Délai Oui 100%  Oui 100% | Oui 72.0%
Indicateurs Ambula-

toire™**

Satisfaction Oui 3.0% Oui 6.1%**** | Non 0%
Traduction Non 0% ' Oui 100% | Non 0%
Criteres de vulnérabi-

lité**

Genre (M/F) 100% (M/F/T) 100% | (M/F) 100%
Migration Oui 89.0% Oui 98.2%  Oui 78.4%
Allophone Oui 86.7% Oui 99.9% Oui 8.8%
Age Oui 100%  Oui 100% | Oui 100%
Sans domicile fixe Oui 100% Non 0% | Non 0%
Indicateurs de struc-

ture***

Documents Oui Oui Oui

Interprétes Oui Oui Oui

Langue des signes Oui Oui Oui

Culturel Oui Oui Oui

Sans-papiers Oui Oui Oui

Migration Oui Oui Oui

*

Les patients partiellement stationnaires ne sont pas inclus dans le total des patients de 'USZ

Disp. = disponibilité ; Inform.= information

Les indicateurs et criteres de vulnérabilité sont présentés via leurs titres raccourcis. Les dénominations compléetes
et les définitions sont disponibles dans I'annexe 6 : Fiches-indicateurs, page : Vue globale des indicateurs

*** e questionnaire de satisfaction n’est disponible qu’en allemand.

= ANQ : Données non récoltées dans l'institution elle-méme mais participation a la récolte par et selon le calendrier
de 'association nationale pour le développement de la qualité dans les hopitaux et les cliniques (ANQ)

*%

*kk

Ce test d’'implémentation a permis de vérifier si la récolte concréte des variables nécessaires
a la construction des indicateurs était possible. Il a amené a quelques clarifications des fiches-
indicateurs. Globalement, les données pour construire les indicateurs stationnaires sont plus
facilement disponibles que celles nécessaires pour construire les indicateurs ambulatoires.
Les hépitaux universitaires de Genéve ou de Zirich ont une meilleure disponibilité en moyenne
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des indicateurs et des critéres de vulnérabilité que I'hépital de Mendrisio. Ceci est peut-étre
d0 aux colts et a la charge de travail liés a la récolte de données qui sont plus facilement
soutenables par une grande structure qui a plus de ressources financiéres et humaines a dis-
position. Une autre explication potentielle de cette différence se trouve au niveau du contexte
géographique et politique de Genéve et de Zirich qui sont de fait plus confrontés a la question
de l'interculturalité et du multiculturalisme et ont donc plus précocement collecté des données
relatives a I'équité des soins.

Il est également intéressant de noter que la satisfaction des patient.e.s est parfois récoltée
directement par les institutions concernées comme aux HUG et a 'USZ mais qu’elle est éga-
lement récoltée au niveau national. L’Association Nationale pour le développement de la Qua-
lité dans les hopitaux et les cliniques (ANQ) récolte en effet depuis de nombreuses années
des données sur la satisfaction des patient.e.s pour chaque institution de santé en Suisse sur
des périodes de I'année. Cependant, les questionnaires de satisfaction de TANQ ne question-
nent pas le patient sur des critéres de vulnérabilité (par exemple sur leurs langues parlées) et
ne permettent pas non plus 'établissement d’un lien avec les informations démographiques
spécifiques au patient dans les systémes d’information hospitaliers.

Les figures 5 et 6 représentent les résultats de disponibilité des données sous forme gra-
phique. On y voit, pour chaque indicateur et critéres de vulnérabilité, le pourcentage de don-
nées disponibles dans chaque institution. Pour les indicateurs (figure 5), on observe trois de-
grés de disponibilité des données nécessaires au sein de chaque institution :

1. Les indicateurs largement disponibles comme le « Délai de prise en charge » dans les
trois institutions ou la « Traduction/ interprétariat » a 'USZ. Ces indicateurs sont basés
sur des variables déja récoltées en routine et sont donc faciles a mesurer.

2. Les indicateurs partiellement disponibles comme la « Satisfaction patients hospitalisés ou
ambulatoires ». Toutefois, d0 au taux de réponse relativement faible, ces indicateurs
sont, dans la pratique, disponibles pour une minorité de patient.e.s.

3. Les indicateurs complétement indisponibles comme la « Traduction/interprétariat » pour
les patient.e.s stationnaires ou ambulatoires aux HUG et a Mendrisio. A noter que la do-
cumentation de l'utilisation de traducteurs n’est pas disponible de fagon structurée dans
les dossiers des patient.e.s, mais que ces deux hdpitaux indiquent avoir accés a de nom-
breux interprétes.
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Disponibilité des indicateurs au sein des institutions

Pourcentage des séjours pour lesquels les données de I'indicateur sont disponibles

HUG usz MENDRISIO
Satisfaction patient stationnaire 17% 6% 5%
Traduction stationnaire 0% 100% 0%
Délai stationnaire 100% 100% 72%
Satisfaction patient ambulatoire 3% 6% 0%
Traduction ambulatoire 0% 100% 0%

Figure 5 : Disponibilité des indicateurs au sein des institutions

Pour ce qui est des criteres de vulnérabilité (figure 6), 'age et le genre sont toujours dispo-
nibles. Le statut migratoire n’est pas disponible directement. Il a donc été construit en utilisant
la nationalité, le pays de résidence, le type d’assurance (assurance de base, semi-privée ou
privée) et le type de permis de séjour. Cet indicateur de statut migratoire construit est égale-
ment largement disponible. De maniére intéressante, la langue parlée était indiquée aux HUG
et a 'USZ mais beaucoup moins a I'Hépital de Mendrisio. Enfin, le critére de vulnérabilité
« Sans domicile fixe » est uniquement disponible aux HUG.
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Disponibilité des critéres
de vulnérabilité au sein des institutions

Pourcentage des séjours pour lesquels les données sont disponibles

HUG usz MENDRISIO
Genre 100% 100% 100%
Statut migratoire 89% 98% 78%
Allophone 87% 100% 9%
Age 100% 100% 100%
Sans-domicile fixe 100% 0% 0%

Figure 6 : Disponibilité des critéres de vulnérabilité au sein des institutions

En plus de la disponibilité, la maniére dont certains critéres de vulnérabilité sont mesurés doit
étre prise en considération. Par exemple, le genre est trés largement documenté via la variable
sexe dans un format dichotomique (masculin/féminin) qui est trés limitant par rapport au
spectre de genre auxquels s’identifient les patient.e.s des communautés LGBTQIA+. Ainsi,
avec ces données actuelles, il est impossible d’évaluer correctement le niveau d’équité en
santé de ces populations. De maniére similaire, le statut migratoire des populations n’existe
pas en tant que variable enregistrée en routine, ce qui laisse les populations issues de la
migration, et en particulier de la migration liée a 'asile, dans I'angle mort de I'évaluation des
iniquités dans les soins.

Ces résultats sont prometteurs car ils mettent en lumiére le fait que les établissements de
soins désireux d’évaluer I'équité des soins pourront le faire notamment en identifiant parmi
leurs variables enregistrées en routine celles qui pourraient servir & mesurer I'équité. lls met-
tent également en valeur les données peu ou pas disponibles que les hépitaux pourraient
vouloir enregistrer pour évaluer I'équité. Les fiches-indicateurs produites servent ainsi une
double fonction de mode d’emploi pour les indicateurs réalisables d’emblée et de pistes d’amé-
lioration pour la mesure de I'équité dans les soins en Suisse, a I'attention de toutes les institu-
tions de santé intéressées par I'équité des soins.
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Discussion

Résumé des résultats

Un groupe national d’expert.e.s sur 'équité des soins a élaboré 11 indicateurs d’équité valides,
faisables, offrant une bonne couverture patient et qui peuvent étre utilisés pour piloter des
projets d’amélioration de I'équité dans les soins (actionnables). Les indicateurs sont accom-
pagnés de 5 critéres de vulnérabilité, qui permettent de stratifier les indicateurs pour comparer
des populations en situation de vulnérabilité a la patientéle générale, par exemple la satisfac-
tion avec les soins entre les patient.e.s allophones et les patient.e.s dont la langue maternelle
correspond a la langue locale. Les indicateurs ont été adaptés en fiches-indicateurs qui ser-
vent de mode d’emploi pour leur implémentation dans les structures de soins suisses. Une
étude de faisabilité dans trois hépitaux couvrant les régions linguistiques principales de la
Suisse montre que 2 des 5 indicateurs mesurés au niveau du patient sont déja implémentables
al'aide de données collectées en routine par les hépitaux et 'TANQ. Les 6 indicateurs de struc-
ture peuvent étre évalués en interrogeant les responsables qualité des institutions.

Avis des associations et acteurs-clés du systéme de santé

Le présent rapport est le fruit d’'un panel relativement large d’expert.e.s et d’'un test pilote dans
trois hépitaux. Néanmoins, I'équité est un sujet trés complexe ; les sensibilités et intéréts de tous
les acteurs n'ont pas pu étre tous représentés. C’est pourquoi ce rapport et les annexes détail-
Iées des résultats ont été envoyés ou présentés a de nombreuses associations et institutions
avant sa version définitive (pour la liste compléte des associations et institutions, voir Annexe 8).
Nous présentons ci-dessous leurs retours et commentaires principaux, ainsi que leurs sugges-
tions pour continuer le projet.

Les 7 associations et institutions qui ont fourni un retour estiment que le rapport est compréhen-
sible et facile a lire (moyenne (m) : 7.7/10) et répond a un besoin réel d’'indicateurs d’équité des
soins. lIs jugent majoritairement que, s’ils devaient étre adoptés, les indicateurs auraient une
assez bonne validité (m : 6.7/10), et couverture patient (m : 5.9/10) et permettraient une amélio-
ration concréte de I'équité (1 tout a fait d’accord, 6 partiellement d’accord). Cependant, les re-
tours sont plus pessimistes sur la facilité d'implémentation (m : 4.4/10). La plupart des répon-
dants estiment qu’implémenter ces indicateurs nécessiterait une grande motivation de la part
des hépitaux et engendrerait des colts éleves, deux facteurs qui seraient des freins substantiels
a l'implémentation de ces indicateurs.

Les associations de défense des communautés LGBTQIA+ ont notamment apprécié que les
questions de genre soient inclues dans les critéres de vulnérabilité, mais elles regrettent que le
rapport ne développe pas plus ces questions, en particulier sur la transidentité. Elles relévent
que la nature dichotomique de la variable genre n’est pas l'unique probléme rencontré. Le ca-
ractére fixe dans le temps de la mesure du genre ou du sexe ne permet pas la reconnaissance
du changement de genre des patient.e.s transgenres. lls proposent 'adoption de deux variables,
une variable « sexe assigné a la naissance » et une variable « genre » qui permettraient de
différencier ces deux concepts. Certains acteurs concertés ont également regretté qu’aucun des
critéres de vulnérabilité sélectionnés ne concerne le statut socio-économique. Des acteurs dans
le domaine de la santé mentale ont regretté 'absence d’un critére de vulnérabilité permettant
d’identifier les patient.e.s souffrant de pathologies psychiatriques. Enfin, un retour d’'une
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association dans les soins infirmiers remarque que le groupe d’expert.e.s aurait gagné en repré-
sentativité en incluant des expert.e.s en soins infirmiers.

Limitations du projet pilote

Les résultats de ce projet pilote donnent un apergu de la disponibilité des données dont les
valeurs des indicateurs peuvent étre extraites, mais ils doivent étre interprétés avec prudence.
Ce pilote se concentre sur la disponibilité des données mais n'a pas évalué la qualité des
données disponibles. Certains de nos experts qui ont travaillé au niveau clinique dans les
hopitaux du projet pilote nous indiquent par exemple que la qualité de la variable allophone
est moindre. En effet, la langue locale est souvent choisie par défaut lorsque le patient ne parle
pas d’autre langue nationale. Cela entraine un biais de classification et devrait impacter la
qualité des analyses d’équité produites par ces indicateurs. De la méme maniére, les indica-
teurs de structure comme I'existence d’un service d’interprétariat sont peu informatifs sans la
présence d’indicateurs de résultat. Par exemple, certains services de traduction et interpréta-
riat sont rarement proposés aux patient.e.s parce que les frais de ces services doivent étre
pris en charge par I'hdpital. Ce pilote a donc pour but de démontrer la disponibilité des don-
nées, mais des analyses sur la qualité des données ainsi que sur le niveau d’équité concret
des hépitaux étudiés doivent étre menées.

Implications politiques et pistes d’amélioration

Une premiére étape du monitoring de I'équité est déja faisable en se basant uniquement sur
les données récoltées en routine par les hépitaux suisses et 'ANQ. Il est donc possible d’en-
courager les hopitaux a se servir de ces indicateurs afin de permettre la comparaison et le
benchmarking entre hépitaux, la mise en lumiére des stratégies efficaces pour améliorer
I'équité et les points qui pourraient bénéficier de plus d’investissement. Des infrastructures
comme SPHN (Swiss Personalized Health Network) (43) peuvent permettre d’évaluer les in-
dicateurs d’équité via les données partagées de maniére dé-identifiée au niveau suisse. Cela
permettrait de centraliser le travail et d’éviter que les petits hdpitaux aient trop de charge de
travail pour fournir les indicateurs réguli€rement. Certaines institutions comme 'USZ démon-
trent déja une meilleure récolte d’'indicateurs en routine. D’autres comme les HUG ou Mendri-
sio montrent une moins bonne couverture des données nécessaires a la mesure des indica-
teurs.

Certaines variables permettant d’évaluer des populations en situation de vulnérabilité ne sont
pas mesurées. Par exemple, les données de satisfaction des patient.e.s de 'ANQ sont ano-
nymes et ne permettent donc pas la construction d’indicateurs d’équité stratifiés sur des
groupes a risque, car elles ne fournissent pas d’informations sur les patient.e.s. Afin d’'y remé-
dier, il faudrait soit récolter la satisfaction des patient.e.s dans chaque institution avec le risque
d’un manque de standardisation d( a des choix variés de questionnaires de satisfaction, soit
modifier le mode de récolte de la satisfaction par 'ANQ afin de permettre un lien entre les
données de satisfaction et les données personnelles des patient.e.s. D’autres exemples sont
le statut de « sans-domicile fixe » qui est souvent manquant ou le genre qui est toujours enre-
gistré sous forme dichotomique loin de la réalité du spectre de genre auquel s’identifient les
patient.e.s LGBTQIA+. De plus, la variable genre représente souvent le sexe assigné a la
naissance et non le genre a un moment donné auquel les patient.e.s s’'identifient. Ce manque
d’'information pourrait étre comblé par une augmentation de I'enregistrement des variables
liées aux patient.e.s mais qui ne sont pas des données médicales. Une piste pourrait consister
a ouvrir un débat avec les populations exposées a des risques d’iniquités afin de mieux
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comprendre ou se situe la limite entre leur vie privée et I'enregistrement d’informations en vue
d’évaluer d’éventuelles iniquités.

Une fois les indicateurs opérationnalisés dans les hdpitaux, il serait possible de mettre en
valeur les institutions avec une meilleure équité sur certains indicateurs. Des recherches sur
la qualité des données et les situations d’équité concrétes inter-hospitaliéres seraient alors
nécessaires pour mieux comprendre les facteurs facilitant leur succeés et offriraient des pistes
d’améliorations aux autres institutions suisses de santé.

Ce projet a suscité un réel intérét de la part du milieu de la recherche en matiére d’équité des
soins, ce qui est encourageant pour le futur de I'équité et de la qualité des soins en Suisse.
Pour I'équipe de recherche, I'élan actuel devrait encourager tous les acteurs du milieu a éva-
luer I'équité en se servant de ces indicateurs nouvellement développés.

En conclusion, ce projet illustre la faisabilité immédiate de mesurer I'équité des soins en Suisse
mais souléve également les points qu’il faudrait approfondir afin d’atteindre une meilleure con-
naissance des iniquités en contexte clinique :

— La satisfaction patient récoltée par TANQ n’est pour I'’heure pas stratifiable sur des critéres
de vulnérabilité

— Certaines données patients comme le genre défini sur un spectre ou le statut de sans-
domicile fixe ne sont pas récoltés et les iniquités liées a ces critéres de vulnérabilité sont
donc invisibles.

— La disponibilité des données pour construire les indicateurs ne refléte ni I'équité réelle ni la
qualité des données notamment pour la langue parlée.

— Cette premiére liste d’indicateurs ne reflete qu’une petite partie de I'équité. Il faudra certai-
nement étendre cette liste.

L’entiéreté du matériel produit est disponible en libre accés : les fiches-indicateurs, la liste
compléte des indicateurs et critéres de vulnérabilité et leur évaluation, les thémes non retenus.
Nous espérons ainsi faciliter la réalisation de tous les projets de mesure ou d’amélioration de
I'équité et construire ensemble un systéme de soin plus equitable et donc plus qualitatif pour
la Suisse.
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Liste des Annexes :

— Annexe 1:
— Annexe 2 :
— Annexe 3:
— Annexe 4 :
— Annexe 5:
— Annexe 6 :
— Annexe 7 :

— Annexe 8 :

Stratégie de recherche pour la revue de littérature

Brochure pour le recrutement des expert.e.s

Ensemble des questionnaires REDCap utilisés pour les phases de vote
Liste de tous les indicateurs et critéres de vulnérabilité proposés
Thémes proposés

Fiches-indicateurs

Questionnaire des indicateurs de structure

Liste des partenaires contactés pour la préconsultation
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