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Développer les capabilités des patients pour coproduire un soin sar et efficace

Développer les capabilités des
patients pour coproduire un soin
stir et efficace

Enhancing patients’ capabilities to coproduce safe and effective care

Adeline Pernet, Vanina Mollo et Pierre Falzon
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1. Introduction

La sécurité des soins est un enjeu majeur des systémes de santé (WHO, 2013). Elle renvoie
évidemment a la sécurité des patients, qui consiste a étre a l'abri des blessures
accidentelles (Kohn, Corrigan, & Donaldson, 1999), et désigne de fagon générale I'aptitude
d’'un systéme a accomplir une mission particuliére : celle d’éviter autant que possible
I'occurrence d’événements indésirables (Neboit, Cuny, Fadier, & Ho, 1990 ; Hollnagel,
2010). Son but est de produire un soin siir et efficace (Pernet, 2013).

La radiothérapie est I'une des premiéres spécialités médicales a avoir intégré dans son
fonctionnement une conscience du risque, suite a différents accidents comme ceux
d’Epinal, de Toulouse ou de Grenoble pour les plus emblématiques (Mollo, & al., 2011).
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Comme souligné par Michel Bourguignon, commissaire a I’Autorité de Siireté Nucléaire
(ASN, 2009), les efforts déployés pour améliorer la prévention des accidents en
radiothérapie ont porté leurs fruits (renouvellement des appareils de traitement,
renforcement des effectifs, organisation du retour d’expérience, etc.) ; mais la situation
reste fragile. Il est donc important de rechercher d’autres voies d’amélioration de la
qualité et de la sécurité des soins en radiothérapie. L'une d’entre elles consiste a
renforcer la coopération des patients dans la production d’un soin siir et efficace. Méme si
I'implication des patients est reconnue comme un moyen d’améliorer la qualité et la
sécurité des soins (Hall, 2007 ; Coulter, & Ellins, 2007), elle demeure peu étudiée a ce jour
(Jorm, Dunbar, Sudano, & Travaglia, 2009 ; Vincent, & Davis, 2012), notamment en France.
Pourtant, plusieurs arguments plaident en faveur de son développement.

D’une part, cela répond aux objectifs de la loi du 4 mars 2002 et aux recommandations du
Conseil de I'Europe, a savoir que «la participation des citoyens et des patients aux
processus de décision concernant les soins de santé doit étre considérée comme un droit
fondamental de toute société démocratique » (Conseil de I'Europe, 2001). Les instances
nationales (Haute Autorité de Santé, Direction Générale de 'Offre de Soins, Direction
Générale de la Santé) portent un intérét particulier a cette thématique qui constitue une
mesure phare du Programme National pour la Sécurité des Patients (PNSP). Au niveau
international, 'OMS a lancé l'initiative “Patients for patients’ safety” (PFPS), et vise a
construire “a world in which patients are treated as partners in efforts to prevent all avoidable
harm in healthcare. PFPS calls for honesty, openness and transparency, and aims to make the
reduction of healthcare errors a basic human right that preserves life around the world.”

D’autre part, c’est en phase avec les souhaits des patients et des citoyens qui souhaitent
étre de plus en plus impliqués dans la gestion de leur propre santé (Coulter, & Jenkinson,
2005 ; Coulter, & Ellins, 2006).

Enfin, les patients eux-mémes peuvent commettre des erreurs (Buetow, & Elwyn, 2007) ou
adopter des comportements a risques pouvant avoir une incidence négative sur leur
propre sécurité, mais aussi sur la sécurité d’autres patients (Pernet, Mollo, & Giraud,
2012 ; Pernet, 2013). En radiothérapie par exemple, le comportement a risque le plus
prédominant est le fait qu'un patient prenne volontairement la place d’un autre, en
déclinant une fausse identité, afin d’étre traité plus rapidement. La conséquence directe
peut étre la réalisation du mauvais traitement, a la fois pour ce patient mais aussi pour
d’autres patients. En étant mieux impliqués, les patients sont plus 2 méme de comprendre
les risques associés aux soins, ce qui permet d’éviter certains comportements a risque.

La présente recherche, conduite dans le domaine de la radiothérapie, considére le patient
comme un acteur a part entiere de la situation de soin, et non plus seulement comme un
objet du soin. Elle s’intéresse aux facteurs qui permettent ou entravent le développement
des capabilités des patients, c’est-a-dire aux actions que les patients sont réellement en
mesure de réaliser pour éviter la survenue d’oublis ou erreurs, ou atténuer leurs effets.

Aprés avoir montré I'intérét de considérer les patients comme des partenaires pour la
sécurité des soins, nous définirons la « coopération » telle que nous I'entendons dans
cette recherche et présenterons le modele des capabilités que 'on a mobilisé pour
comprendre la dynamique constructive de la coopération des patients. Nous présenterons
ensuite la méthodologie déployée pour mettre en évidence les facteurs qui favorisent ou
entravent la coopération des patients et donc la coopération soignant-soigné dans le
contexte particulier qu’est la radiothérapie. Puis nous développerons ces facteurs.
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2. Les patients : des partenaires potentiels pour
la sécurité

2.1 Le soin : une activité coopérative

Le soin est une forme particuliére de situation de service ot la production du service est
vue comme une activité coopérative (Hoc, 1996 ; Guadagnoli, & Ward, 1998). Pour Cerf, &
Falzon (2005), cette activité sous-entend la gestion concomitante d’actes techniques,
d’initiatives éducatives et relationnelles et exige des compétences de diagnostic sur I'état
de santé du patient ainsi que sur les compétences de coopération.

La coopération implique un partage du travail en fonction des ressources disponibles et
des exigences immédiates du travail (de la Garza, & Weill-Fassina, 2000). Elle n’implique
pas obligatoirement I'exécution de tiches en commun, méme si celles-ci convergent
toujours vers un objectif unique. La coopération soignant-soigné est en grande partie
intégrative (Schmidt, 1991) : elle vise & combiner des expertises, des savoir-faire ou des
compétences différentes mais nécessaires pour réaliser la tiche. Du point de vue des
patients, ils sont les seuls & pouvoir mesurer et partager I'impact de la maladie et des
traitements sur leur qualité de vie. Ils disposent également d’une vision transverse du
processus de soin (Vincent, & Coulter, 2002 ; Koutantji, Davis, Vincent, & Coulter, 2005 ;
Davis, Jacklin, Sevdalis, & Vincent, 2007 ; Hall, 2007 ; Unruh, & Pratt, 2007) qui s’étend du
temps d’hospitalisation (accueil, services de soins, etc.) aux soins a domicile et au suivi du
traitement (médecine de ville, etc.). Une telle vision leur permet d’acquérir des
connaissances et compétences sur leur propre maladie comme sur les effets indésirables
et les comportements a adopter ou a éviter (Vincent, & Davis, 2012), mais également sur
les faiblesses et limites de la continuité des soins. Ils peuvent ainsi fournir des
informations en temps réel qui permettent de détecter et récupérer des erreurs
éventuelles qui, autrement, passeraient inapercues (Unruh, & Pratt, 2007 ; Vincent, &
Davis 2012). Par exemple, ils relayent des informations entre les médecins et les
infirmiéres, rappellent les examens qui doivent étre effectués, etc.

La coopération est fortement influencée par la nature de la relation qui s’instaure entre le
soignant et le patient (Pernet, 2013). En effet, la dimension relationnelle de I'activité de
soin, centrée sur le care, conditionne le développement d’une relation de confiance
(Hesbeen, 1999). La relation de confiance qui sera instaurée permettra a son tour
d’influencer la coopération, puisqu’elle crée les bases d’une collaboration constructive
(Van Wijk, 2000). Ainsi, bien qu’elle reléve du care et repose sur les compétences
relationnelles des professionnels, la relation de confiance est également un déterminant
du cure, puisqu’elle permet de coopérer en vue d’atteindre des objectifs de soins. Dit
autrement, la relation de confiance impacte le pouvoir de coopération des patients. Nous

y reviendrons plus tard.

2.2. Coproduire la sécurité : les contributions des patients

Davis, Sevdalis et Vincent (2011) définissent la participation des patients a la sécurité des
soins comme les actions mises en ceuvre par les patients pour réduire la probabilité
d’erreurs médicales et/ou pour atténuer les effets des erreurs des soignants lorsqu’elles
surviennent effectivement (2011). Du point de vue médico-légal, la participation des

Activités, 15-1 | 2018



17

Développer les capabilités des patients pour coproduire un soin sar et efficace

patients a la sécurité de leurs propres soins ne signifie pas quils doivent en étre
responsables (WHO, 2013). Comme le souligne Lyons (2007), elle doit étre percue comme
un moyen supplémentaire de renforcer la sécurité des soins, et non pas comme le moyen
ultime.

Plusieurs travaux ont mis en avant la volonté des patients d’étre impliqués dans la
prévention des erreurs médicales (Weingart, & al., 2005 ; Waterman, & al,, 2006 ; Pernet,
2010 ; Vincent, & Davis, 2012; Martin, Nayne, & Lipczak, 2013). Cette volonté est
également présente chez les professionnels (Pernet, Mollo, & Giraud, 2012 ; Martin,
Nayne, & Lipczak, 2013, Pernet, 2013). Selon I'’étude menée par Weingart et al. (2004)
aupres d’infirmiéres, ces derniéres déclarent que I'implication des patients est un bon
moyen de prévenir des erreurs médicales, notamment les erreurs médicamenteuses.

Par ailleurs, nos propres travaux (Pernet, 2013 ; Pernet, Mollo, Bibault, & Giraud, 2016 ;
Bibault, Pernet, Mollo, Gourdon, Martin, & Giraud, 2016) ont montré que les patients sont
capables de détecter et signaler des événements indésirables et que leur implication
constitue une barriére de sécurité supplémentaire permettant de prévenir, détecter et
récupérer certains oublis ou erreurs des soignants. Cependant, cette implication ne peut
étre efficace que si elle repose sur la coopération soignant/soigné, elle-méme déterminée
par la construction d’une relation de confiance. C’est pourquoi nous parlerons de
coopération plutét que de participation des patients a la sécurité des soins, dans la
mesure ol les contributions potentielles des patients prennent place dans un rapport de
place coopératif qui est déterminé par :

+ Un engagement réciproque des partenaires dans la coproduction d’un soin siir et efficace.
Cet engagement est conditionné notamment par la volonté d’implication de chacun des
partenaires (volonté du patient d’étre impliqué dans le soin, et volonté du professionnel
d’impliquer le patient) et une conscience mutuelle du rdle de chacun (incluant la prise en
compte des capacités du patient & pouvoir coopérer: langue parlée, capacité de
compréhension...).

+ Le contexte de travail dans lequel se construit la relation.

En effet, au-dela des questions de volonté et de capacité, I'implication des patients est
fortement dépendante de la possibilité réelle qui leur est donnée de coopérer a la
production d’un soin siir et efficace.

3. De la capacité a coopérer a la possibilité de
coopérer : le modele des capabilités

L’approche des capabilités développée par Sen (1999, 2009) offre une lecture intéressante
des contributions possibles des patients a la sécurité des soins.

Cette approche est illustrée dans la figure 1.
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Figure 1. lllustration de I'approche des capabilités.
Figure 1. lllustration of the capability approach

CAPABILITES
(ce que I’on est
réellement en
mesure de faire)

CONTRIBUTIONS
EFFECTIVES :
COOPERATION
SOIGNANT-SOIGNE

CAPACITES
(ceque Ion est
capable de faire)

FACTEURS DE
CONVERSION POSITIFS

LIBERTE DE CHOIX

RESSOURCES EXTERNES

RESSOURCES INTERNES

Les capacités renvoient a ce qu'une personne, le patient en I'occurrence, est capable de
faire (Falzon, & Mollo, 2009 ; Six-Touchard, & Falzon, 2013). Elles dépendent des
ressources dont le patient dispose, qu’elles soient internes (ex : capacités cognitives et
acceptation de la maladie) ou externes (ex : I'environnement et la durée du traitement).
Les capabilités renvoient quant a elles, a ce que le patient est réellement en mesure de
faire (Falzon, & Mollo, 2009 ; Six-Touchard, & Falzon, 2013). Les contributions effectives,
quant a elles, renvoient a ce qui est effectivement réalisé.

Les notions de capacité et de capabilité sont implicitement liées mais une capacité ne
suffit pas a permettre une capabilité : des facteurs de conversion sont nécessaires a cet
effet. Ces derniers renvoient a « I’ensemble des facteurs qui facilitent ou entravent la
capacité d’un individu a faire usage des ressources a sa disposition pour les convertir en
réalisation concrétes » (Fernagu-Oudet, 2012). Nous parlerons de facteurs de conversion
positifs lorsqu’ils permettent la transformation d’une capacité en capabilité. A I'inverse,
nous parlerons de facteurs de conversion négatifs lorsqu’ils entravent ou empéchent la
transformation d’une capacité en capabilité.

La capabilité traduit le pouvoir effectif de choisir (Arnoud, & Falzon, 2013) mais est aussi
le fruit d’une organisation de travail. En effet, la situation de travail doit offrir une liberté
de choix aux patients, qu’ils coopérent ou non. Ainsi la capabilité repose sur le concept
méme de pouvoir d’agir (Mollo, & Falzon, 2009) qui se définit comme « la possibilité
effective de mettre en ceuvre une capacité donnée ». Selon Doumont et Aujoulat (2002), le
pouvoir d’agir désigne « la capacité d’'un individu a prendre des décisions et a exercer un
contrdle sur sa vie personnelle ». Développer le pouvoir d’agir des patients consiste a
renforcer les capacités des patients de fagon a leur permettre de participer activement a
la gestion de leurs soins et de contribuer plus largement a la gestion du systéme de santé
(Lau, 2002).

4. Contexte de I'étude : la sécurité en radiothérapie

La radiothérapie est un traitement locorégional des cancers impliquée dans 60 % des
traitements des patients atteints de cancer. En 2009 et 2010, environ 180 000 patients ont
été pris en charge par radiothérapie en France (ASN, 2011a et b).

La production d’un soin siir et efficace dans cette spécialité médicale repose sur 5 critéres
de sécurité : administrer le « Bon traitement », la « Bonne dose », au « Bon endroit », au
« Bon moment » au « Bon patient ». Amener les patients a coopérer lors de leurs séances
de traitement peut permettre de prévenir des événements mettant en danger ces criteres.
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4.1. Les principales étapes du parcours des patients
en radiothérapie

Le parcours des patients en radiothérapie comprend 6 grandes étapes :

La consultation médicale initiale : le radiothérapeute explique au patient le traitement, les

effets secondaires possibles et les recommandations a suivre ;

Le temps d’accompagnement soignant : réalisée par un manipulateur, cette phase consiste
a informer le patient sur le déroulement des séances de traitement, les effets secondaires et

les recommandations a suivre ;

Le scanner de dosimétrie: un soignant détermine la zone a traiter et les organes a

protéger en vue de définir la dose ;

La mise en place : une séance « a blanc » qui permet une vérification du positionnement du

patient et de la position des faisceaux d’irradiation ;

Le traitement : Le traitement en radiothérapie est un traitement long qui s’étale sur 5 a
7 semaines, a raison de 5 séances par semaine en moyenne. Les séances sont associées a des

consultations médicales hebdomadaires avec le radiothérapeute ;

La consultation médicale de fin de traitement : le radiothérapeute met en place un suivi

de la prise en charge.

Les séances de radiothérapie durent de 10 3 20 minutes en fonction de la localisation a
traiter et de la complexité du traitement. Ce temps comprend le déshabillage en cabine, le
positionnement sur la table de traitement, la vérification du positionnement par le
manipulateur et la réalisation du traitement proprement dit (3 a 5 minutes). Durant son
traitement, les patients ont également des consultations hebdomadaires avec leur
radiothérapeute référent.

4.2. Les contributions effectives des patients a la sécurité des soins

Une premiére série de travaux a mis en évidence les contributions effectives des patients
lors des séances de traitement (Mollo, Pernet, Moutel, Duchange, & Giraud, 2011 ; Pernet,
Mollo, & Giraud, 2012; Pernet, 2013). Elles peuvent se traduire par des actions
préventives ou correctives (Pernet, 2013).

Les actions préventives consistent a prévenir I'apparition d’oubli et ou erreur, ou a
favoriser la réalisation d’un traitement dans les meilleures conditions possibles. Par
exemple :
+ La vérification de son identité sur '’écran situé en salle de traitement,
+ La vérification par le patient du nombre de faisceaux de traitement et du temps d’irradiation
pour chaque faisceau de traitement,
+ La reproduction du positionnement attendu avant la séance et le respect de I'immobilité
durant la séance,

* Le respect de la temporalité des séances de traitement sans interrompre son traitement.

Par exemple, la vérification de son identité sur I’écran permet au patient de s’assurer qu’il
regoit bien le traitement qui lui est assigné. Elle garantit ainsi que le « Bon patient »
recoit le « Bon traitement ». De méme, la reproduction du positionnement attendu et le
respect de I'immobilité permettent au patient de garantir le critére de sécurité « Bon
endroit ».
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Les actions correctives, quant a elles, consistent a signaler tout oubli et/ou erreur
concernant les contentions utilisées (aides au positionnement du patient), le
positionnement attendu, I'identité du patient, la zone a irradier.

Bien que le niveau de coopération varie d’un patient a ’autre, ces éléments montrent que
les patients contribuent a la sécurité et l'efficacité du traitement. La section suivante
présente les ressources qui permettent la réalisation effective de ces contributions.

4.3. Les ressources internes et externes

Deux catégories de ressources peuvent expliquer que les patients sont capables - ou non -
de coopérer dans la sécurité et I'efficacité de leur traitement : les ressources internes et
les ressources externes (Pernet, 2013). Ces ressources ne sont pas figées ; elles sont
variables d’une situation a I'autre et sont susceptibles d’évoluer tout au long de la prise en
charge. Par exemple, un patient peut trés bien ne pas avoir accepté sa maladie en début
de traitement et finir par I'accepter au cours de son traitement.

Les ressources internes comprennent :

L’acceptation de la maladie et le contréle de 'angoisse. Un patient qui aura accepté sa
maladie sera moins stressé, moins angoissé, et aura tendance a s’impliquer dans la
sécurité de son traitement. A I'inverse, un patient qui n’a pas accepté sa maladie aura
tendance a subir son traitement : il restera en retrait lors de ses séances. 1l sera présent
physiquement mais absent mentalement.
+ La curiosité et la volonté de s’en sortir ; les patients curieux, qui cherchent & comprendre,
ont tendance a étre plus impliqués dans leur traitement.

+ Les capacités cognitives, physiques et I'absence de douleur chronique.

En effet, un patient qui aura accepté sa maladie sera moins stressé, moins angoissé, et
aura tendance 2 s'impliquer dans la sécurité de son traitement. A I'inverse, un patient qui
n’a pas accepté sa maladie aura tendance a subir son traitement : il restera en retrait lors
de ses séances. 1l sera présent physiquement mais absent mentalement. De plus, les
patients curieux, qui cherchent a comprendre, ont tendance a étre plus impliqués dans
leur traitement. D’autre part, la coopération requiert des capacités cognitives comme la
compréhension du traitement par le patient. Elle requiert également des capacités
physiques. Par exemple, la vérification d’identité sur I'écran en salle de traitement
demande que le patient soit voyant. Enfin, I'absence de douleur chronique est plus
favorable a I'implication des patients alors que les patients algiques sont plus centrés sur
leur douleur que sur la réalisation du traitement. C’est le cas des patients traités en
palliatifs.
Les ressources externes, quant a elles, renvoient a 'environnement et a la temporalité de
la radiothérapie.
L’environnement correspond a la conception de la salle et aux dispositifs techniques. 11
offre un horizon d’observation qui permet au patient de s’approprier les informations
qu’il contient afin :

1. De le renseigner sur I'activité du manipulateur (voir ce que fait le manipulateur),

2. D’avoir une visibilité de son nom sur I’écran,

3. D’avoir une visibilité des mouvements de I'accélérateur,

4. D’avoir la possibilité d’entendre les phases d’irradiation.
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La temporalité de la radiothérapie est variable, mais implique une répétition des séances
de traitement (tous les jours pendant plusieurs semaines) qui permet au
patient d’apprendre de la situation et d’acquérir des connaissances sur son traitement
(par exemple sur les contentions utilisées, le positionnement sur la table de traitement, le
nombre de faisceaux de traitement, les mouvements de I’accélérateur). Ces connaissances
permettent au patient de détecter d’éventuels oublis et/ou erreurs, voire des variations
de maniére de faire.

L’environnement et la temporalité de la radiothérapie permettent un apprentissage de la
situation, offrant une opportunité créatrice au patient d’évaluer la situation en observant
ce qui se passe.

Toutes ces ressources sont des déterminants nécessaires a la coopération des patients
dans la sécurité et l'efficacité de leur traitement. Cependant, les ressources internes ne
sont pas figées ; elles peuvent évoluer tout au long de la prise en charge thérapeutique, de
méme que de nouvelles ressources pourront étre créées comme la volonté de
coopération, la relation coopérative ou le rapport de place coopératif qui offre une
liberté, un droit d’expression (Pernet, 2013). L’enjeu est de donner la possibilité aux
patients de pouvoir coopérer s’ils le désirent, quel que soit leur profil. Le niveau de
coopération du patient peut donc évoluer tout au long de sa prise en charge.

La figure 2 reprend les éléments mis en évidence jusqu’ici.

Figure 2. Lapproche des capabilités : ressources, ressources créées, actions.
Figure 2. The capability approach : resources, created resources, associated actions

RESSOURCES CREEES
Relation coopérative (patient
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Rapport de place coopératif
(offre une liberté, un droit
d’expression)
Volonté de coopérer

CAPACITES CA(I:.:;I;L]]:;ES 1
(cequeles FACTEURS DE - COOPERATION
: = patients sont LIBERTE DE CHOIX ¢
Capaa:l::ts :?:itr o CONVERSION POSITIFS réellement en ‘ SOIGNANT-SOIGNE
P! mesure de faire)
RESSOURCES EXTERNES ACTIONS
Volonté des professionnels d’aller PREVENTIVES
vers une meilleure coopération des Vérifier son identité /
patients Reproduire le
L’environnement qui offre un positionnement attendu /
horizon d’observation et la durée Rester immobile / Vérifierla
de la radiothérapie permettent un dose regue / Venir a toutes
apprentissage de la situation les séances
RESSOURCES INTERNES ACTIONS
L°acceptation de la maladie et le CORRECTIVES
contréle de I'angoisse Signaler des oublis et/ou
La curiositéet lavolonté de s’en erreurs
sortir
Les capacités cognitives,
physiques et ’absence de douleur
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5. Objectif et méthodologie

5.1. Objectif

Cet article est issu d’un projet de recherche de 3 ans financé par I'Institut National du
Cancer (INCa) et portant sur la participation des patients a la sécurité des soins en
radiothérapie. L'étude a été menée dans un Centre Hospitalier Universitaire (CHU) et dans
un Centre de Lutte Contre le Cancer (CLCC).

Une partie de la recherche a consisté a analyser les contributions effectives des patients a
la sécurité et l'efficacité des soins, ainsi que les ressources internes et externes qui leur
permettent de coopérer. Ces résultats, synthétisés ci-dessus, sont détaillés dans Pernet
(2013).

Pour que les patients cooperent a la sécurité et I'efficacité des soins, il est essentiel qu’ils
disposent de ressources et de pouvoir d’agir. Cependant, il apparait également primordial
de donner du pouvoir d’agir aux professionnels pour qu’ils puissent amener les patients a
contribuer a la sécurité. Ces éléments expliquent I'intérét de mobiliser I'approche des
capabilités puisqu’elle repose sur le concept méme de pouvoir d’agir. De plus, cette
approche nous a permis de mettre en évidence les ressources internes et externes aux
patients, ainsi que les facteurs de conversion nécessaires a la coopération soignant-soigné
et d’en comprendre sa dynamique constructive.

L’objectif de ce papier est de comprendre la dynamique de développement des capabilités
des patients. Il s’agit d’analyser les facteurs de conversion qui favorisent ou entravent le
développement de ces capabilités, c’est-a-dire les facteurs qui rendent possible ou
empéchent la coopération des patients dans la sécurité et I'efficacité de leur traitement.

5.2 Méthodologie

Pour ce faire, plusieurs méthodes ont été mises en ceuvre: des observations
systématiques de séances de traitement, des autos et allo-confrontations individuelles
(Mollo, & Falzon, 2004) réalisées auprés de manipulateurs et des entretiens menés aupres
de patients. La combinaison de ces méthodes a permis d’analyser a la fois I'activité des
professionnels, 'activité des patients et les interactions professionnels-patients.

5.2.1. Des observations systématiques de séances de traitement

16 journées de travail de 16 manipulateurs ont été observées, sur un poste complet (8
journées dans chacune des deux structures). Ces observations se sont focalisées sur
I'étape du traitement pour deux raisons majeures. D'une part, les événements
indésirables (EI) en radiothérapie surviennent fréquemment lors de cette phase. En effet,
sur les 242 EI déclarés a ’ASN en 2011, plus de la moitié renvoient a une erreur de
positionnement (55 %). 21 % de ces EI renvoient a une erreur d’identification du patient,
12 % a une erreur de dose et 12 % a une erreur de géométrie (ASN, 2013). D’autre part,
C’est a cette phase que la coopération soignant-soigné est déterminante pour garantir la
sécurité et I'efficacité des soins. En effet, le patient et le manipulateur doivent obtenir un
positionnement qui soit le plus précis possible, et qui garantisse I'immobilité du patient
durant la séance.
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Ces observations avaient pour objectifs :
* D’analyser l'activité du manipulateur et du patient, et plus précisément les modalités de
coopération mises en ceuvre.
* De mettre en évidence les différents aspects du contexte qui peuvent modifier la

coopération et avoir des répercussions sur la relation manipulateur-patient.

Au total, 113 heures d’observation ont été effectuées, dont 46 heures au CHU et 67 heures
au CLCC. Concernant plus spécifiquement le positionnement des patients, 126 séances ont
été observées au CHU et 110 au CLCC.

Trois grandes catégories d’observables ont été recueillies et analysées.

Tout d’abord, les interactions manipulateur-patient ont été enregistrées et analysées via
une analyse thématique. 3 grandes classes de variables ont été étudiées :
« Le locuteur et I'interlocuteur : identification de la personne initiatrice de I'interaction et du
destinataire de ce message.
+ La nature des interactions : il pouvait s’agir d’une requéte ou d’un apport d’informations.
« Le contenu des interactions selon qu’elles renvoient :
o Ala coordination et 4 'accomplissement des actions ;
° Au rappel des consultations a venir (avec le médecin, le psychologue, le psychiatre, le
diététicien) ;
° Aux éléments visant a amener le patient a coopérer ;
° Aux informations et explications sur le déroulement du traitement, les caractéristiques du
traitement qui permettent a la fois aux patients d’acquérir des connaissances sur leur

traitement et de se rassurer.

En parallele du codage des communications, les actions des patients (P) et des
manipulateurs (M) ont été codées en respectant leur chronologie, a savoir
respectivement : préparation de la table de traitement ; positionnement ; délivrance du
traitement ; fin de traitement.

Pour finir, une classification des situations de travail a été établie en fonction des
horaires de prise en charge des patients afin de comprendre I'impact du contexte de
travail sur le développement des capabilités des patients. Deux grands types de situations
ont été distingués :

+ Les situations standards : les séances se déroulent a I'’heure prévue (patient pris a ’heure et
patient pris avec un retard inférieur a 15 minutes) ou en avance par rapport au planning
prescrit de la journée.

* Les situations dégradées: les séances ont pris du retard (retard supérieur ou égal a
15 minutes).

On a considéré que les manipulateurs se trouvaient en situation dégradée lorsque
I'horaire de prise en charge du patient est supérieur ou égal a 15 minutes par rapport a
I’horaire prescrit. En effet, c’est le retard a partir duquel on peut observer un changement
de l'activité des manipulateurs. De plus, d’aprés les manipulateurs et les patients de
I’étude, un retard inférieur a 15 minutes est acceptable pour les deux parties.

5.2.2. Des auto et allo-confrontation individuelles auprés de manipulateurs

L’analyse - qualitative et quantitative - des observations systématiques a été complétée
par des entretiens d’auto et allo confrontations individuelles (Mollo, & Falzon, 2004)
aupres de 20 manipulateurs (10 dans chacun des établissements de soins). L'intérét était
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d’identifier, comprendre et approfondir les facteurs de conversion qui favorisent ou
entravent le développement des ressources et des capabilités des patients. Plus
précisément, il s’agissait de comprendre :
* En quoi la situation discutée est propice ou non a la coopération des patients dans la sécurité
et I'efficacité des soins,
+ En quoi la relation de confiance permet de développer une relation coopérative et de révéler
ou renforcer le potentiel d’action des patients,
+ Les déterminants de la construction d’une relation de confiance ainsi que les moyens mis en
place pour pouvoir construire cette relation,

+ L’impact des pressions temporelles sur I’activité des manipulateurs.

L’auto-confrontation individuelle consiste a demander a un manipulateur de commenter
sa propre activité a partir de traces de celle-ci. Elle lui permet d’expliciter les raisons des
actions. L’allo-confrontation individuelle consiste a demander a un manipulateur de
commenter 'activité d’'un collégue (un autre manipulateur de leur établissement ou de
'autre établissement participant a I'étude), a partir de traces de cette activité. Ces
derniéres sont des supports papier illustrant des situations observées. Chaque situation
reprenait le contexte (date, heure, etc.), les actions (positionnement, traitement, etc.) et
les échanges manipulateurs-patients (cf. annexe 1). Auto et allo-confrontations ont été
retranscrites intégralement et traitées a partir d’'une analyse thématique.

5.2.3. Des entretiens réalisés auprés de patients

Pour analyser les facteurs de conversion expliquant la coopération des patients, deux
entretiens ont été réalisées aupres de 20 patients : le premier en début de traitement, le
second en fin de traitement, afin de prendre en compte 1’évolution des relations et des
connaissances des patients au cours du temps.

Afin d’homogénéiser le recueil et I'analyse des informations, deux pathologies
cancéreuses ont été choisies en raison de leur fréquence et du caractére emblématique de
la localisation : le cancer du sein chez la femme et le cancer de la prostate chez ’homme.
Dix de ces 20 patients (5 femmes et 5 hommes) sont issus du CHU et les 10 autres du CLCC.
La répartition hommes/femmes est homogéne dans les deux établissements soit
5 femmes et 5 hommes dans le CHU et 5 femmes et 5 hommes dans le CLCC.

Chaque entretien a été retranscrit intégralement et a fait I'objet d’une évaluation
qualitative par analyse thématique. Une série de thémes relatifs aux questions posées a
été préalablement élaborée (volonté de coopération, confiance, etc.), puis adaptée aux
réponses obtenues.

6. Résultats

Les résultats sont présentés en deux parties. La premiére détaille les facteurs de
conversion qui soutiennent le développement des capabilités des patients. La seconde
montre le réle du contexte de travail sur la coopération des patients.
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6.1. Les facteurs de conversion soutenant le développement
des capabilités des patients

Il ne suffit pas que le patient dispose de ressources externes et internes pour étre amené a
coopérer dans la sécurité et I'efficacité de son traitement : il faut également des facteurs
de conversion qui permettent de transformer les capacités des patients en capabilités.
Trois grandes classes de facteurs positifs ont pu étre distinguées :

+ La connaissance des risques associés aux soins (facteurs générés par les patients),
+ Larelation de confiance (facteur généré par le bindme manipulateur-patient),

+ L’encouragement et le renforcement positif (facteurs générés par les soignants).
6.1.1. La connaissance des risques associés aux soins et la motivation personnelle

La connaissance des risques associés aux soins est un premier facteur positif puisqu’elle
conduit les patients a mesurer I'importance de coopérer.

Tous les manipulateurs s’accordent a dire qu’il y a une certaine conscience des risques
chez les patients, plus au moins importante d’un patient a l'autre, qui explique le
comportement coopératif du patient. Selon eux, les patients qui coopérent dans la
sécurité et 'efficacité de leur traitement ont une connaissance préalable des risques
associés aux soins, notamment au travers des médias (par exemple : erreurs d’irradiation,
erreurs de site opératoire). Cette conscience des risques conduit les patients a mesurer
I'importance de s’impliquer et de coopérer afin de prévenir les risques. Certains patients
expliquent que cette vigilance n’est pas associée a un sentiment d’incompétence des
professionnels mais & une organisation de travail et des conditions de travail mises a mal
dans les établissements de soins qui engendrent des risques associés aux soins.

« Tout le monde est au courant des erreurs qui surviennent dans les structures de
soins. On en parle a la télévision. Pour mon cas, je pense que ¢a m’ameéne a étre
attentif lors de mon traitement ». Paroles d’un patient

« De nombreux drames sont survenus dans les hopitaux. La presse et les chaines
d’information en rapportent constamment. Ca nous ameéne a rester vigilants.
Cependant, il est important de dire que dans la majorité des cas ce n’est pas dii a un
manque de compétences des professionnels mais a des questions d’organisation et
de conditions de travail qui sont parfois déplorables ». Paroles d’une patiente.

Cette connaissance des risques renvoie :

+ Ala conscience de la survenue d’erreurs dans les établissements de soins,
+ Au fait qu'un mauvais positionnement et le non-respect de I'immobilité auront des effets
négatifs sur la sécurité et I'efficacité du traitement,

+ Au fait qu’'une interruption de traitement impactera 'efficacité du traitement.

La motivation personnelle est un deuxiéme facteur de conversion positif qui ameéne les
patients a coopérer afin de garantir la sécurité et l'efficacité de leur traitement et de
prendre un certain contréle sur leur maladie. La coopération apparait donc comme un
moyen de contrdler la maladie.

« Vous savez pour moi outre le fait que je dois étre impliquée pour la sécurité de

mon traitement et sa réussite, mon implication me permet un contréle sur la

maladie en quelque sorte. La maladie a pris le contréle de mon corps a un moment

donné et bien maintenant c’est moi qui prend le contréle en me faisant traiter et en

étant impliquée ». Paroles d’une patiente.
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« Les patients valides, qui ont envie de s’en sortir sont impliqués, et nous on va dans

ce sens-la. Ga les stimule. Je pense que pour eux le fait de s’impliquer c’est une sorte

de maitrise sur le cancer ». Paroles d’une manipulatrice.
Cette connaissance des risques et la motivation personnelle expliquent que certains
patients font le choix de coopérer et qu’ils mettent en ceuvre des actions préventives afin
de coproduire un soin siir et efficace.

6.1.2. La relation de confiance

La construction d’une relation de confiance est un facteur de conversion positif majeur
puisqu’elle permet de développer une relation coopérative.

Pour que le patient puisse avoir confiance envers le manipulateur, il doit avant tout
pouvoir le juger compétent dans sa fonction. Tous les patients expliquent observer les
manipulateurs dans la réalisation de leurs différentes tiches. La précision qui est
manifeste dans leur activité explique que les patients les percoivent comme des
professionnels compétents. Certains patients attendent également du professionnel qu’il
soit honnéte et les informe sur I’ensemble des effets secondaires connus.

Outre la compétence et 'honnéteté, les qualités relationnelles jouent également un rdle
essentiel dans la construction d’une relation de confiance. Elles renvoient au travail du
care qui permet aux patients de se sentir reconnus, écoutés et respectés.

D’apreés les manipulateurs, chaque relation est différente dans la mesure ou elle dépend
des caractéristiques du patient, de sa personnalité, de son ouverture d’esprit, de son état
psychologique et physique et de ses attentes. Dans ce contexte, 'objectif des
manipulateurs est de connaitre le patient, de comprendre ses attentes et de construire
une attitude thérapeutique adaptée. Cette capacité d’adaptation s’acquiert par
I'expérience et s’enrichit constamment par les situations rencontrées.

L'instauration d’une relation de confiance est avant tout déterminée par la capacité des
manipulateurs 3 répondre aux attentes spécifiques des patients. Mais la confiance
accordée aux manipulateurs doit étre « raisonnée » et non aveugle. Dans le cas d’'une
confiance aveugle, le patient est passif car il assigne la place d’acteur aux seuls
manipulateurs ; une relation coopérative sera alors impossible. La confiance « raisonnée »
implique une vigilance constante du patient et rend possible le développement d’'une
relation coopérative (voir figure n° 3).
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Figure 3. Les caractéristiques de la confiance aveugle et de la confiance raisonnée.
Figure 3. The characteristics of blind trust and of reasoned trust

CONFIANCE CONFIANCE
AVEUGLE RAISONNEE

PATIENT PASSIF PATIENTACTEUR

RELATION RELATION
COOPERATIVE COOPERATIVE

Cette confiance « raisonnée » est rendue possible par la connaissance que les patients ont
des risques associés aux soins. Les patients expliquent que des erreurs peuvent survenir,
que l'erreur est humaine et qu’elle ne remet pas en cause la compétence du manipulateur.
Ils ont tendance a expliquer la survenue des erreurs par 'organisation du travail et plus
particulierement par les contraintes temporelles.

«Si je remarque quelque chose d’inhabituel, je le signalerai. Ca peut étre une
erreur. L'erreur est humaine. 1l est important de signaler. 1l faut faire confiance car
ils sont trés compétents mais il faut avoir un ceil ouvert. Ce n’est pas de la méfiance
mais malheureusement c’est comme dans les avions ce n’est pas parce que vous
allez avoir le meilleur pilote du monde que les erreurs ne peuvent exister ». Paroles
d’un patient.

« Si je constate quelque chose d’inhabituel, je le signalerai évidemment. J'imagine
que ¢a peut étre une erreur. Les erreurs peuvent arriver méme si vous savez qu'ils
sont compétents. J’ai bien conscience qu'’ils ont plein de patients a traiter dans un
temps restreint donc une erreur peut arriver ». Paroles d’'un patient.

Les données recueillies ont permis de mettre en évidence les intéréts de la relation de

confiance dans la coopération soignant-soigné.

Premiérement, la relation de confiance offre une liberté d’expression au patient. Cette
derniére est indispensable pour oser poser des questions ou signaler quelque chose
d’inhabituel. En effet, si certains patients déclarent qu'ils signaleraient tout événement
inhabituel méme s’il n’y pas de relation de confiance instaurée, d’autres au contraire
n’osent pas intervenir.

Deuxiémement, la relation de confiance traduit une personnalisation du soin qui apparait
comme une forme de reconnaissance du patient mais également comme une forme
d’identitovigilance qui permet de s’assurer qu’il s’agit bien du « bon patient » et que
celui-ci recoit bien le «bon traitement ». Plusieurs des manipulateurs soulignent
qu'appeler le patient par son nom de famille est non seulement rassurant mais aussi tres
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sécurisant. Pour les patients, cette personnalisation du soin évite les erreurs d’identité et
permet le contréle du traitement regu.

Troisiémement, la relation de confiance est un moyen de garantir la qualité du
positionnement (précision et maintien de I'immobilité). D’aprés les manipulateurs, la
relation qui se construit avec les patients influence le stress et I'angoisse de ces derniers,
et ce faisant leur rigidité corporelle. Ainsi, plus le patient est détendu, plus il est facile
d’aboutir & un positionnement précis qui soit confortable pour le patient et maintenable
pendant la délivrance du traitement. Face a un patient stressé, les manipulateurs arrivent
tout de méme a reproduire le positionnement attendu, méme si cela prend plus de temps,
mais il est difficile de garantir I'immobilité du patient durant l'irradiation. Le patient peut
se contracter encore plus lorsqu’il est seul dans la salle de traitement. Le stress ou
I'angoisse du patient sont donc des facteurs qui interférent sur la qualité du
positionnement, et ce faisant sur la sécurité du traitement. La relation de confiance est un
moyen de pouvoir les dépasser.

Enfin, tous les patients interviewés déclarent que la relation instaurée avec les
manipulateurs les motive a venir a leurs séances de traitement.

La construction d’une relation de confiance permet donc d’instaurer un climat d’échange
qui rend le patient acteur et soutient le développement d’une relation coopérative
manipulateur-patient. Le care apparalt comme une condition du cure qui permet la
coopération des patients dans la coproduction d’un soin siir et efficace. En retour, la
coopération renforce la confiance.

6.1.3. Lencouragement et le renforcement positif

Le premier facteur de conversion généré par les soignants est l'encouragement a
coopérer, qui peut prendre trois formes. Tout d’abord, I'encouragement peut porter sur la
compliance du patient, c’est-a-dire le respect par ce dernier des recommandations qui lui
sont adressées : mémoriser son positionnement, rester immobile durant I'irradiation,
venir a toutes les séances de traitement. L'encouragement peut également concerner la
vigilance du patient : vérifier son identité sur ’écran, repérer les choses qui paraissent
inhabituelles. Enfin, 'encouragement peut concerner la liberté d’expression du patient,
en signalant les choses qui lui paraissent inhabituelles.

L’encouragement marque donc une possibilité réelle de coopérer que les patients sont
libres d’accepter ou pas.

Le tableau 1 ci-dessous illustre ces trois formes d’encouragement.
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Tableau 1. Formes d’encouragement.
Tableau 1. Forms of encouragement

« Au scanner de dosimétrie, le manipulateur m’a bien expliqué que cette position
< i . . dans laquelle j étais, serait exactement la méme que lors des séances de traitement.
A mémoriser et a Du coup, j'ai été attentive a retenir la fagon dont j’étais positionnée pour pouvoir

reproduire le me mettre au mieux lors des séances ». Paroles d’une patiente
positionnement « Par exemple pour les cale-pieds, on leur demande qu'ils soient bien au bout, de
attendu veiller a le faire tous les jours, mais c'est vrai qu'aussi ils le font d’eux-mémes. Ils
Encouragement savent trés bien que s'ils sont bien positionnés, le traitement sera mieux fait ».

Paroles d’une manipulatrice

fondé sur la

. « C’est vrai qu’on leur dit tout le temps, une fois le patient positionné : « ne bougez
Comphance N plus on y va ». On le dit méme a des patients en fin de traitement qui ont bien
A rester immobile compris qu’il ne fallait pas bouger. Mais bon c’est quelque chose de tellement
important, que ¢a en est devenu un réflexe dans notre pratique ». Paroles d’une
manipulatrice

« Mon radiothérapeute m’a informée lors de la consultation médicale, avant le
commencement des séances de traitement, de l'importance de venir a toutes les
séances pour garantir [’efficacité de mon traitement ». Paroles d’une patiente

A respecter la
temporalité

« Avant chaque début de séance de traitement, je regarde bien que mon nom soit
indiqué pour éviter toute éventuelle erreur d’identité. On me l'a d dé lors de
ma premiére séance. Je trouve ¢a bien. Je sais que les manipulateurs vérifient aussi

mais vaut mieux deux vérifications qu'une seule comme on dit ». Paroles d’une
Encouragement if a

A vérifier son patiente

fondé sur la

o identité « Les patients regardent que ¢a soit bien leur nom marqué sur [’écran et c’est vrai
Vlgllance qu’on leur dit. On aime bien leur dire et les faire vérifier parce que l'on peut
oublier. Le fait de regarder son mon, ce n'est pas grand-chose mais tu as déja
l'impression de dominer ton traitement et c'est super important. Pour moi ce coté
acteur, c'est quelque chose que l'on doit développer ». Paroles d’un manipulateur

Encouragement A sienaler les « J'ai une espéce de mousse en silicone, qu’on me met au niveau du coccyx pour
fondé 1 g R éviter d’avoir mal sur la table qui est assez dure. Les manipulateurs m’ont dit en
onde sur la choses qui début de traitement de ne pas hésiter a leur rappeler de la mettre. Je sais que c’est
liberté paraissent important car ¢a me permet de ne pas avoir mal et d’étre détendue. En ['absence de

5 . inhabituelles cette mousse, je pourrais avoir mal, je serais donc contractée, ce qui pourrait
d expression fausser mon positionnement ». Paroles d’une patiente

Le deuxiéme facteur de conversion généré par les soignants est le renforcement positif. 11
fait suite a une action réalisée par le patient en termes de sécurité des soins et consiste a
féliciter les patients de cette action. Pour exemple, un manipulateur qui dit au patient :
« C'est bien de participer a la vérification de son identité ». A travers le renforcement positif, le
manipulateur cherche a renforcer le comportement actif du patient déja existant, ce qui
augmente la probabilité que le patient puisse coopérer a d’autres niveaux.
L’encouragement et le renforcement positif traduisent d’une certaine éducation des
patients dans la coopération d’un soin siir et efficace.

La figure 4, ci-dessous, reprend les facteurs de conversion positifs analysés, qui offrent

aux patients la possibilité de coopérer.
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Figure 4. Lapproche des capabilités : ressources, ressources crées, facteurs de conversion et

actions associées.
Figure 4. The capability approach: resources, created resources, conversion factors and associated

actions

RESSOURCES CREEES
Relation coopérative (patient en
positon d°acteur)
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6.2. Limpact du contexte de travail sur le développement des
capabilités

L’analyse de I'activité a mis en évidence I'importance du contexte dans le développement
des capabilités et ainsi dans le développement d’une relation coopérative. Les situations
dégradées (présentant un retard supérieur a 15 minutes) semblent notamment empécher
et/ou réduire le développement des capabilités des patients.

Comme représenté sur la figure5, les situations dégradées sont particuliérement
prégnantes au CHU ou elles représentent 78 % des séances observées (soit 98 séances sur
126), contre 32 % au CLCC (soit 35 séances sur 110).
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Figure 5. Répartition des situations standards et des situations dégradées.
Figure 5. Distribution of standard and degraded situations

78%

68%

CHU CLCC

m Situations standards @ Situations dégradées

6.2.1. Les causes des retards

Au total, 88 causes de retard ont été relevées au CHU sur les 126 séances de traitement
observées, contre 47 au CLCC sur 110 séances de traitement observées. Elles peuvent étre

internes ou externes a I'organisation.

Les causes externes représentent 14 % des situations au CHU et 28 % au CLCC. Elles
correspondent aux patients qui arrivent en retard, aux patients qui se trompent
d’horaires, aux retards des ambulanciers et aux retards du service de chimiothérapie.

Les causes internes sont majoritaires et expliquent 86 % des retards au CHU et 72 % au
CLCC. Les problémes techniques liés & des pannes ou des dysfonctionnements de
I'appareil de traitement représentent 10 % des retards au CHU et 4 % au CLCC. Mais la
majorité des retards s’explique par le fait que la durée réelle de la séance de traitement
est supérieure a la durée prescrite (91 % au CHU et 72 % au CLCC). Les causes de cette
augmentation sont de trois ordres (voir figure n° 6) :

1. TAches supplémentaires a réaliser en plus de la délivrance du traitement comme la
réalisation d’images portales permettant le contréle du positionnement ou la réalisation de
la dosimétrie in vivo permettant le contréle de la dose d’irradiation regue au cours de la
séance de traitement (77 % au CHU et 68 % au CLCC).

2. Durée prescrite de la séance (comme indiquée sur le planning) inférieure a la durée

nécessaire pour la réalisation de la séance (16 % au CHU et 18 % au CLCC).

3. Difficulté a reproduire le positionnement attendu (7 % au CHU et 14 % au CLCC).

Activités, 15-1 2018

18



88

89

90

91

Développer les capabilités des patients pour coproduire un soin sar et efficace

Figure 6. Les causes de 'augmentation de la durée des séances de traitement.
Figure 6. The causes of the increase in the duration of treatment sessions
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6.2.2. Conséquence principale des situations dégradées : la mise a mal du care

Tous les manipulateurs relatent qu’en situation de retard (situation dégradée), ils n’ont
pas le temps de se consacrer a la relation. L'essentiel de leur activité consiste a accentuer
la cadence de travail afin de rattraper le retard accumulé et de traiter tous les patients
prévus en limitant le plus possible le temps passé par les patients en salle d’attente.

Leur travail est ainsi plus centré sur I'acte technique ou cure, par peur de commettre un
oubli ou une erreur, au détriment du relationnel avec les patients. Ces situations sont en
opposition aux valeurs de métier des manipulateurs puisqu’elles réduisent la pratique du
care et ainsi la relation au patient.

Les situations dégradées entrainent donc une diminution du temps des séances de
traitement et ainsi une diminution des échanges manipulateur-patient. Elles mettent a
mal la pratique du care puisqu’elles entrainent des difficultés a construire une relation de
confiance ou & maintenir une continuité dans la relation.

Le tableau 2 fait la comparaison entre les situations standards et les situations dégradées.
Les chiffres issus de ce tableau correspondent a la fréquence d’apparition des modes
opératoires mis en ceuvre sur 'ensemble des séances en situation standard et en situation
dégradée, a partir d’'une analyse des communications verbales lors des séances de
traitement.
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Tableau 2. Fréquence d'apparition des modes opératoires mis en ceuvre pour garantir chacune des
dimensions du care en situation standard (SS) et en situation dégradée (SD) dans les deux
établissements de soins.

Tableau 2. Frequency of occurrence of the procedures implemented to ensure each of the dimensions of
care in standard situations (SS) and degraded situations (DS) in the two healthcare facilities

Les modes opératoires mis en CHU CLCC
Les dimensions du ceuvre par les manipulateurs
care pour garantir chacune des SS SD SS SD
dimensions

Reconnaissance et respect du
patienten ’appelant par son nom 12,5% | 3% | 100% | 100%
de famille

Respect du patient par ['utilisation
de formules de politesse
(salutationsen débutet fin de
traitement)

Personnalisation du
soin

100% | 83% | 100% | 100%

Etre attentif a I’état émotionnel et
75% | 30% | 88% | 54%

physique

Veille attentive Etre attentif aux effetssecondaires | 25% 5% | 35% | 6%
S’intéressera la vie du patient
(discussionsrelatives ala vie 20% 6% | 32% | 20%
privée)

Concernant la personnalisation du soin, les résultats montrent une différence entre les
deux structures. En effet, la reconnaissance et le respect du patient (emploi du nom de
famille et de formules de politesse) sont systématiques au CLCC en situation standard et
en situation dégradée. Au CHU en revanche, ils apparaissent dans seulement 12,5 % des
séances en situation standard et 3 % des séances en situation dégradée. L'appel du patient
par son nom de famille est peu fréquent au CHU, pourtant initialement pergu comme une
action préventive de la part des manipulateurs. Quant au respect du patient par
I'utilisation de formules de politesse, il apparait dans 100 % des séances en situation
standard contre 83 % en situation dégradée.

Pour faire face aux fréquents retards (78 % de I'ensemble des séances de traitement
observées au CHU contre 32 % au CLCC), I'analyse de I'activité des manipulateurs du CHU
en situation standard montre qu’ils anticipent un éventuel retard en accentuant leur
cadence de travail. De ce fait, la pratique du care apparait également mise a mal en
situation standard.

Concernant la veille attentive, elle se voit affectée en situation dégradée. Les
manipulateurs du CHU sont attentifs a I’état émotionnel et physique du patient dans 75 %
des séances en situation standard contre 30 % des séances en situation dégradée. Les
résultats vont dans le méme sens au CLCC.

Ces résultats montrent bien que les dimensions du care sont mises a mal en situation
dégradée et d’autant plus au CHU ou ces situations sont les plus nombreuses. De plus, ils
mettent en évidence I'impact du contexte, et plus particuliérement des conditions de
travail sur la relation soignant-soigné et sur le développement des capabilités des
patients. En effet, les situations dégradées entrainent une diminution des échanges
manipulateur-patient et donc des difficultés dans la construction d’une relation de
confiance, ou tout du moins a avoir un suivi dans la relation. Les situations dégradées
constituent donc des freins au développement de la coopération soignant-soigné
puisqu’elles réduisent le temps d’échange nécessaire a la mise en ceuvre de facteurs de
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conversion positifs. Nous pouvons donc dire que les professionnels ne sont pas toujours
en situation capacitante pour pourvoir amener les patients a coopérer.

7. Discussion

7.1. Promouvoir un environnement de soin capacitant pour favoriser
le développement des capabilités des patients et des professionnels

Les résultats montrent que la connaissance des risques, qui passe par I'information des
patients, la motivation personnelle, la relation de confiance, 'encouragement et le
renforcement positif sont des facteurs qui soutiennent le développement des capabilités
des patients. Mais ils montrent également que le développement des capabilités des
patients repose en grande partie sur le développement des capabilités des professionnels.
En effet, promouvoir la coopération des patients suppose de donner du pouvoir d’agir aux
professionnels pour qu’ils puissent amener le patient a coopérer a travers I'instauration
d’une relation de confiance. Or, le contexte de travail peut freiner la construction d’'une
relation coopérative.

Ces éléments interrogent la définition méme d’un environnement capacitant (Falzon,
2013) dans les situations de soin. Il peut se concevoir comme un environnement non
délétere, non excluant et permettant aux professionnels de santé et aux patients de se
développer. 1l doit ainsi encourager 'apprentissage de ces deux acteurs et permettre
d’élargir leurs capabilités, leurs possibilités d’action et de choix. Dit autrement, un
environnement de soin peut étre qualifié de capacitant lorsqu’il met le patient en situation
capacitante pour pouvoir coopérer et lorsqu’il met les professionnels en situation capacitante pour
pouvoir amener le patient a coopérer. Un environnement de soin capacitant encourage le
développement des capabilités des patients et des professionnels et la création de
ressources, qu’elles soient internes ou externes au patient. L’environnement capacitant
ne se contente pas de la seule présence de ressources, il doit rendre possible la conversion
de ces ressources en contributions effectives, via des facteurs de conversion positifs.
L’environnement capacitant doit donc agir de maniére bénéfique sur I'activité
individuelle du patient et du manipulateur et sur I'activité collective entre ces deux
acteurs afin de permettre :

+ Au manipulateur d’allier I'aspect technique du soin (cure) et I'aspect relationnel du soin (

care), et avoir ainsi un sentiment de travail bien fait,
+ Au patient de pouvoir étre acteur dans la gestion de sa propre santé,
+ Au collectif manipulateur-patient d’atteindre un objectif commun qui est la coproduction

d’un soin siir et efficace.

7.2. Contributions de l'article sur I'approche des capabilités dans les
organisations de soin

Cette étude a permis d’approfondir I'approche des capabilités. En effet, au-dela de
permettre la transformation d’'une capacité en capabilité, les facteurs de conversion
permettent également la création de ressources, ressources qui pourront aboutir au
développement de nouvelles capabilités et donc d’augmenter le niveau de coopération.
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Les facteurs de conversion tels que la connaissance des risques et la motivation
personnelle, permettent de créer une volonté de coopération chez les patients et ainsi
d’orienter le choix de coopérer.

Les facteurs de conversion tels que la relation de confiance, I'encouragement et le
renforcement positif, permettent également la création de ressources. La construction
d’une relation de confiance permet aux manipulateurs d’établir une relation coopérative
qui traduit un rapport de place coopératif et qui permet une certaine liberté d’expression.
Par I'encouragement et le renforcement positif, le manipulateur assigne au patient une
place d’acteur, de partenaire. Ils traduisent également d’un rapport de place visant la
coopération du patient. Ils renforcent le fait que le patient a le droit de s’exprimer
(liberté d’expression), ce qui peut amener a d’autres signalements.

L’absence de facteurs de conversion positifs peut étre percue comme un facteur de
conversion négatif puisqu’elle peut entraver la transformation des capacités en
capabilités et empécher et/ou réduire la création de ressources. Le manque d’explication
peut étre également considéré comme un facteur de conversion négatif qui réduit le
champ des possibles dans le développement des capabilités des patients.

Les situations dégradées sont un facteur de conversion négatif a part entiére car elles
empéchent les manipulateurs de pouvoir construire une relation de confiance, et ce
faisant empéchent la création de nouvelles ressources nécessaires au développement de
nouvelles capabilités. L’analyse de I'activité permet d’en comprendre les déterminants
afin de prévenir leur apparition en mettant en place des actions efficaces. Par exemple,
les analyses menées au sein des deux établissements ont montré que le roulement des
manipulateurs sur I’ensemble des postes de traitement ne devait pas étre trop rapide
(inférieur a 3 mois). Cela permet de limiter le nombre de manipulateurs dans la prise en
charge du patient tout au long de sa radiothérapie, et d’éviter une certaine méfiance des
patients. En effet, certains patients qui sont pris en charge par des manipulateurs qu’ils
n’ont pas I'habitude de voir ressentent une certaine méfiance qui est en totale opposition
avec le développement d’une coopération basée sur la confiance. De la méme maniére, au
cours d’une séance de radiothérapie, il est préférable que le manipulateur présent lors du
positionnement du patient soit le méme qui revient en salle en fin de traitement afin de
permettre une certaine continuité dans la relation.

7.3 La coopération des patients : une barriére de sécurité
supplémentaire et un moyen de renforcer la satisfaction
des soignants

La coopération des patients ne peut étre quelque chose que I'on exige d’eux : ce doit étre
une possibilité offerte, une capabilité potentielle, qui permette aux patients de se sentir
acteurs a part entiére de leur traitement, et plus généralement de leur propre santé. La
présente recherche a mis en évidence le fait que la coopération du patient dans la
sécurité et lefficacité de son traitement constitue une barriére de sécurité
supplémentaire qui mérite d’étre encouragée afin d’améliorer les résultats en matiére de
sécurité des soins. Il est évident qu’elle ne peut en aucun cas remplacer les mesures de
sécurité mises en place par les professionnels eux-mémes dans leurs pratiques, et que la
responsabilité en matiére de sécurité incombe indiscutablement aux professionnels et
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aux établissements de soins. 1l s’agit d’'une voie de progrés qui, au-dela des objectifs
d’efficacité et de sécurité des soins, participe a la santé des soignants.

La coopération des patients est rendue possible par la construction d’une relation de
confiance (fondée sur le care). Cette relation au patient est au cceur du métier de soignant,
ce qui donne sens au métier en lui-méme. La majorité des manipulateurs expliquent que
la relation au patient est ce qui donne sens a leur métier. Certains ont méme choisi la
radiothérapie plutét que le diagnostic ou la relation y est moindre. Favoriser la
coopération des patients impacte donc favorablement la satisfaction des soignants et leur
permet de redonner du sens a leur travail, sens qu'ils estiment perdre au fil des
évolutions du systeme de santé. Pourtant dans les situations de soin, le patient est une
référence qui va permettre de construire et de déterminer les identités des soignants
ainsi que leurs systémes de valeurs (Aiach, & Fassin, 1994 ; Carricaburu, & Ménoret, 2004).
En effet, plus le professionnel de santé est proche du patient, plus il se sent valorisé et
confirmé dans sa fonction, ce qui se traduit par un meilleur engagement des soignants
dans leur travail.
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ANNEXES

Situation 5 (Codage: R5/C2/CT2)

Eléments du contexte

Caractéristique du patient réalisant sa séance de

traitement

Accélérateur : Sexe:FO M
Date : Age : 78 ans
Equipe : N° de la séance : 18%™e

Horaire prescrit :
18h10-18h20

Horaire réel : 18h30-18h36

Type de cancer : Médiastin (Bronches)

En salle de traitement

Communications verbales

papiers)

Préparation de la table de traitement (contentions et

Patient : Bonjour

Manip : Bonjour Monsieur X (X = nom de

famille du patient)
Patient : On est en retard aujourd’hui

Manip : Oh oui
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Patient : Il n’est pas bon celui-la (cale-
téte)

Manip : Effectivement ce n’est pas le bon

Manip: Vous avez raison de vous

o . permettre de me le dire
Positionnement du patient

o e L. .1 Patient : Je vous aime bien vous
(+ table et accélérateur) / Vérifications a l'aide des J
points de tatouages ou marquages + écran en salle Manip : J’espére bien (sourire)

Manip: Allez a tout de suite, d’ici
4 minutes

Patient : Ok

Manip : Banco

Traitement Communications verbales

En salle de traitement Communications verbales

Vous pouvez lacher les bras monsieur X
Aide le patient a descendre (X =nom de famille du patient)

Patient : Merci

Patient : Allez & demain 17h30
Nettoyage de la table de traitement
Manip : Bonne soirée

RESUMES

Cet article cherche a comprendre la dynamique constructive des capabilités des patients en
radiothérapie. Dans cette étude, les capabilités des patients renvoient a ce qu'ils sont réellement
en mesure de faire en termes de sécurité et d’efficacité des soins. Plus particuliérement, nous
allons mettre en évidence les facteurs de conversion qui favorisent ou entravent le
développement des capabilités des patients, c’est-a-dire les facteurs qui permettent leur
coopération. La méthodologie a combiné des observations de séances de traitement ainsi que des
entretiens auprés de professionnels de radiothérapie et de patients. Les principaux résultats
soulignent le rdle majeur de la connaissance des risques associés aux soins, de la motivation
personnelle, de la relation de confiance, de 'encouragement et du renforcement positif dans le
développement des capabilités des patients. De plus, ils permettent de voir comment le contexte
et plus précisément les conditions de travail peuvent impacter sur le développement des
capabilités des patients et donc sur la coopération soignant-soigné. La discussion met I'accent sur
le fait que le développement des capabilités des professionnels est le point de départ au
développement des capabilités des patients.

This article seeks to understand the constructive dynamics of patients’ capabilities in
radiotherapy. In this study, “patients’ capabilities” refers to what they are actually able to do in
terms of safe and effective care. In particular, we highlight the conversion factors that promote
or hinder the development of patients’ capabilities, that is to say, the factors that enable their
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cooperation. The methodology combined observations of treatment sessions and interviews with
radiotherapy professionals and patients. The main results highlight the key role that knowledge
of risks associated with care, personnel motivation, trust relationships, encouragement and
positive strengthening play in the development of patients’ capabilities. In addition, they show
how context and, more specifically, working conditions may impact the development of patients’
capabilities and therefore caregiver-patient cooperation. The discussion focuses on the
development of professionals’ capabilities as the starting point and the condition for the
development of patients’ capabilities.

INDEX

Keywords : patient capabilities, patient participation, patient safety, radiotherapy
Mots-clés : capabilités des patients, participation des patients, sécurité des patients,

radiothérapie
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