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Résumé (245 mots) :

En 2019, le bureau de la Société Française de Radiothérapie Oncologique (SFRO) a créé une commission éthique. Sa mission est de proposer à notre communauté professionnelle des éléments de réflexion à propos de questionnements éthiques, et d'en dégager les spécificités au sein des services d'oncologie radiothérapie. A l'occasion du congrès annuel de 2020, la commission s'est penchée sur l'évolution de la relation soigné-soignant, et plus particulièrement sur l'idée forte de partenariat patient. En effet, la rédaction du Livre Blanc du Cancer a donné la parole aux personnes malades et souligné la nécessité de nouveaux dispositifs, tels que le Temps d'Accompagnement Soignant (TAS). Les patients ne peuvent plus être considérés comme des objets de soin mais comme des personnes dont la dignité et l'autonomie doivent être impérativement respectées. L'acquisition de connaissances autorise un échange bilatéral, prérequis de la dynamique collaborative. Ils peuvent être partenaires de leurs propres soins, partenaires de la formation et de la recherche (patient expert) mais également partenaires des institutions et politiques de santé. C'est cette notion de partenariat et d'implication de la personne dans son parcours de soin en oncologie radiothérapie que nous allons analyser ici. Il s'agira autant de la définir, en développant la notion d'autonomie, que d'en faire émerger la complexité et l'ambivalence au travers notamment de deux exemples issus de notre pratique clinique : la démarche de décision partagée pour les patients ayant un cancer de la prostate localisé et l'implication du patient dans le bon déroulement de sa radiothérapie.

Mots clés : patient partenaire; oncologie radiothérapie; décision partagée; sécurité; éthique.

INTRODUCTION

En 2019, le conseil scientifique de la Société Française de Radiothérapie Oncologique (SFRO) a pris la décision de mettre en place une commission éthique. Sa mission est de proposer à notre communauté professionnelle des éléments de réflexion à propos de questionnements éthiques, et d'en dégager les spécificités au sein des services d'oncologie radiothérapie. A l'occasion du congrès annuel de 2020, la commission s'est penchée sur l'évolution de la relation soigné-soignant, et plus particulièrement sur l'idée forte de partenariat patient.

Depuis une quarantaine d'années, nous assistons en effet à une profonde remise en cause des modalités classiques de la relation soigné-soignant, et notamment du paternalisme médical, marqué par une asymétrie majeure et une autorité attribuée et exercée par le médecin. En France, deux événements ont joué un rôle important dans cette évolution : d'une part, l'épidémie de SIDA (Syndrome d'immunodéficience acquise) avec le développement d'un militantisme sanitaire et le rôle accru des associations de personnes malades, et d'autre part, la crise de confiance liée à l'insuffisance des mesures de contrôle des produits sanguins et ayant conduit à la transmission du virus de l'hépatite lors de transfusions sanguines (affaire dite du sang contaminé). Dans le domaine de l'oncologie, la rédaction du Livre Blanc du Cancer a donné une place à cette parole des personnes malades et souligné la nécessité de profonds changements. De cette initiative naîtront notamment de nouveaux dispositifs, comme le déploiement du Temps d'Accompagnement Soignant (TAS) lors de l'annonce du diagnostic et de prise en charge du cancer afin de mieux accompagner les personnes malades (1).

Cette remise en question du rapport à la médecine et aux soignants passe principalement par une émancipation de la figure médicale tutélaire par le biais de l'acquisition et de la maîtrise de la connaissance. Les patients ne peuvent plus être considérés comme des objets de soin, passifs et dociles, mais comme des personnes dont la dignité et l'autonomie doivent être impérativement respectées. Leur implication est désormais plus grande tant pour la réalisation de leurs propres soins que dans les décisions relevant des politiques de santé. De nouveaux modèles de prise de décision, centrés sur des échanges bilatéraux et des démarches délibératives, ont ainsi été promus [START_REF]Concept, aides destinées aux patients et impact de la décision médicale partagée[END_REF]. De plus, sur le plan légal, la loi du 4 mars 2002, dite loi Kouchner ou de Démocratie Sanitaire, est la première loi à la rédaction de laquelle des citoyens, en l'occurrence des représentants d'associations de personnes malades ont directement participé avec le législateur (3).

Ce changement de paradigme s'accompagne d'un changement terminologique important, le patient (du latin patiens, celui qui souffre, qui pâtit de la maladie, avec une connotation de passivité et de résignation) devenant un usager (celui qui utilise un service public), voire un partenaire (ce qui désigne l'association de plusieurs personnes en vue d'atteindre un objectif commun) des soins prodigués [START_REF] Pen | Patient » ou « personne malade » ? Les nouvelles figures du consommateur de soins[END_REF]. Ces nouvelles terminologies questionnent, et l'on aurait peut-être préféré la notion d'alliance thérapeutique, insistent plus sur l'interdépendance des parties en présence là où les partenaires sont des individus indépendants unis seulement par des intérêts communs [START_REF] Michel | Approche terminologique de l'engagement des patients : point de vue d'un établissement de santé français[END_REF]. C'est cette notion de partenariat et d'implication de la personne dans son parcours de soin en oncologie radiothérapie que nous allons analyser ici. Il s'agira autant de la définir que d'en faire émerger la complexité et l'ambivalence. Chacun occupe ainsi une place au sein d'une relation équilibrée et respectueuse de l'expertise de chaque acteur [START_REF] Lecocq | Partenariat patient : fondements et questions éthiques[END_REF]. La coopération suppose qu'il n'y ait pas de leadership au sein de cette relation mais bien une dynamique collaborative : le patient partenaire n'est ni en face de l'équipe soignante, ni au centre de l'attention de l'équipe, il en fait intégralement partie au même titre que les professionnels de santé (schéma de Lecoq et Néron) [START_REF] Lecocq | Le modèle de partenariat humaniste en santé. Un modèle de soins infirmiers co-construit par des patients partenaires et des professionnels[END_REF].

PARTENARIAT PATIENT

Le

Par conséquent, cette relation entre patient partenaire et professionnels de santé se fonde sur des modes de communication centrés sur l'échange bilatéral et le souci permanent de prendre des décisions en accord avec les priorités, les valeurs et le projet de vie de la personne malade. La communication se centrera donc sur le partage d'informations, le respect de l'expertise de chacun et sur des processus de délibération collective en vue d'une décision prise par le patient partenaire.

La coopération entre patient partenaire et soignants s'articule enfin autour d'une logique de coapprentissage et de reconnaissance de l'expertise de chacun [START_REF] Lecocq | Le modèle de partenariat humaniste en santé. Un modèle de soins infirmiers co-construit par des patients partenaires et des professionnels[END_REF]. L'expertise des soignants s'appuie sur les savoirs scientifiques et techniques acquis au cours de leur formation et de leur parcours professionnel. L'expertise des patients a pour origine leur expérience personnelle de vie avec la maladie, ses symptômes, ses traitements, ses conséquences sur la vie quotidienne [START_REF] Flora | Savoirs expérientiels des malades, pratiques collaboratives avec les professionnels de santé : état des lieux[END_REF]. Elle repose aussi sur l'expérience qu'ont les patients des systèmes de soin. Ainsi, il s'agit bien de deux expertises complémentaires : expertise de la maladie pour les soignants, expertise de la vie avec la maladie pour les patients. Le partenariat patient met en valeur la différence radicale et la complémentarité de ces deux savoirs. L'objectif de la démarche du partenariat patient inclut bien évidemment les soins concernant la personne malade, mais cette démarche a également un impact positif sur la qualité des soins prodigués ainsi que sur le système de soins dans toutes ses dimensions. Ainsi, plusieurs dimensions d'application du partenariat patient peuvent être dégagées.

Patient partenaire de ses propres soins

Le partenariat patient trouve tout d'abord une application dans le cadre des soins du patient lui-même : on parle de patient partenaire de ses propres soins. Cette reconnaissance de la place que peut occuper la personne dans le cadre de sa prise en charge reflète l'attention constante au respect de son autonomie persistante, y compris en situation de maladie grave et de vulnérabilité potentielle. Le partenariat patient vient en complément des dispositifs déontologiques, juridiques et éthiques qui imposent aux professionnels de santé d'informer les personnes et de recueillir leur consentement pour tout acte de soin [START_REF]aux droits des malades et à la qualité du système de santé[END_REF]9,[START_REF] Beauchamp | Principles of Biomedical Ethics[END_REF]. Le partenariat va au-delà du seul consentement, c'est-à-dire que l'action de la personne dépasse sa seule réponse binaire à des propositions thérapeutiques émises par le corps médical. Le patient partenaire est impliqué dans toutes les phases de sa prise en charge, de la décision à l'application et l'adaptation de ses soins. Ainsi, le modèle du patient partenaire trouve de nombreuses déclinaisons dans cette dimension de participation active à sa prise en charge : observance thérapeutique, ateliers d'éducation thérapeutique (en vue de réaliser soi-même ses soins ou de pouvoir les adapter de façon autonome selon les situations) ou encore procédures de décision partagée.

Cette place nouvelle que peut occuper la personne doit l'aider à s'extraire d'une position passive vis-à-vis de sa pathologie et de ses soins. Son implication dans le partenariat doit lui permettre de ne plus subir, mais au contraire d'avoir un rôle actif et d'agir. Cette idée est à rapprocher du concept d'empowerment. Ce concept renvoie à l'origine aux luttes sociales pour faire reconnaître les droits des femmes et des minorités défavorisées aux États-Unis et en Asie du Sud-Est et a été élargi depuis une vingtaine d'années à toute situation de dépendance Il consiste à ne plus s'enfermer dans un rôle de victime, malgré la dépendance qu'entraîne la maladie, mais à reprendre le pouvoir sur son existence [START_REF] Bravo | Conceptualising patient empowerment: a mixed methods study[END_REF].

Patient partenaire des professionnels de santé dans des initiatives de soin, de formation ou de recherche biomédicale

Le savoir expérientiel lié à la vie avec la maladie s'avère très pertinent pour enrichir la qualité des démarches de soin ne concernant plus le patient partenaire lui-même, mais d'autres personnes malades. Des dispositifs comme celui du patient-expert ou du patient-ressource soulignent cet apport important du savoir expérientiel. Ainsi, la participation d'un patient partenaire aux ateliers d'éducation thérapeutique, en tant que co-animateur, facilite la transmission des savoirs aux personnes malades. Les échanges entre pairs vivant des situations de santé similaires, le partage d'expériences et la libération de la parole facilitent grandement la transmission de ces savoirs pratiques. La reconnaissance de ce savoir expérientiel et de sa pertinence s'est récemment matérialisée par la mise en place de formations universitaires spécifiquement dédiées (Diplôme universitaire, Universités des patients…) [START_REF] Tourette-Turgis | L'université des patients : une reconnaissance institutionnelle des savoirs des malades[END_REF]. Notons que le partenariat patient dans les initiatives de soin se manifeste aussi par des propositions d'accompagnement ou de mise en place de certains soins oncologiques de support par des associations de personnes malades (comme la Ligue contre le cancer).

Le savoir expérientiel des patients partenaires est également pertinent pour la formation des étudiants en santé [START_REF] Flora | Le concept de patient formateur auprès des étudiants en médecine, un modèle effectif[END_REF]. Leurs témoignages jouent un rôle majeur et permettent de sensibiliser les étudiants à des enjeux concrets de parcours de soin ou relatifs à la relation soigné-soignant. La participation de patients-experts lors de formations portant sur l'annonce de mauvaise nouvelle est particulièrement enrichissante.

Une autre possible implication des patients partenaires des professionnels de santé concerne la recherche biomédicale, et ce dans de nombreuses dimensions. La participation des personnes aux comités d'éthique de la recherche ou aux Comités de Protection des Personnes est une véritable plus-value pour l'analyse éthique et scientifique des travaux de recherche, notamment (mais pas exclusivement) pour ce qui est de la qualité et l'intelligibilité de l'information transmise ou encore du respect des droits des personnes. D'autre part, certaines méthodes d'analyse font de l'expérience du patient un nouvel outil d'évaluation des thérapeutiques. Les « patient-reported outcomes measures » constituent ainsi une nouvelle modalité complémentaire d'analyse des démarches de recherche clinique. Dans ce cadre, les critères d'évaluation au cours de la recherche délaissent les critères médicaux classiques pour se recentrer sur ce qui fait sens dans l'expérience subjective des personnes malades [START_REF] Basch | Overall Survival Results of a Trial Assessing Patient-Reported Outcomes for Symptom Monitoring During Routine Cancer Treatment[END_REF].

Patient partenaire des institutions et des politiques de santé

Cette troisième déclinaison du partenariat patient se situe au niveau macroscopique et elle constitue la mise en application pratique de l'idée de Démocratie Sanitaire. Les citoyens et les représentants des personnes malades participent alors activement à l'élaboration des politiques de santé. En cela, la loi du 4 mars 2002 a joué un rôle déterminant, dans la mesure où des représentants des usagers ont, pour la première fois, été associés à la rédaction du texte de loi. Le recueil de la parole des patients est désormais permis par plusieurs dispositifs : création de commissions d'usagers dans les établissements de santé, participation de représentants des usagers aux directoires de centres hospitaliers. Les représentants des usagers, les associations de personnes malades enrichissent donc les politiques nationales ou locales de santé en exprimant leurs préoccupations, leurs difficultés et leurs besoins.

L'Institut National du Cancer (INCa) a ainsi mis en place un Comité de Démocratie Sanitaire (CDS) à la suite du Plan cancer 2014-2019, dont un des objectifs spécifiques reposait sur la nécessité d'associer les usagers et les professionnels de santé de terrain à l'évaluation des politiques de santé dans le domaine de la cancérologie (1). Ainsi, ce CDS a pour mission principale « d'être force de proposition pour identifier des besoins non satisfaits ou des thématiques pouvant donner lieu à de nouvelles actions » (15). Le CDS, composé de deux collèges paritaires (représentatifs des usagers d'une part, et des professionnels de santé d'autre part), se réunit plusieurs fois par an et participe par ailleurs à de nombreux travaux en atelier, à des comités d'évaluation (de projets de recherche par exemple) ou encore à la relecture des nombreux documents de référence émis par l'INCa (Institut national du cancer).

DISCUSSION ETHIQUE AUTOUR DE L'IDEE DE PATIENT PARTENAIRE, DE PATIENT USAGER

Il est impossible de faire un relevé exhaustif des critiques conceptuelles de l'idée du partenariat patient dans le cadre restreint de cet article. Il nous semblait important de garder tout au long de notre analyse un regard de soignant, et donc de nourrir notre réflexion d'exemples issus de nos pratiques du soin dans les services d'oncologie radiothérapie. Ainsi, la réflexion critique de la commission éthique de la SFRO s'est concentrée sur la mise en application du principe d'autonomie dans un nombre important de situations et sur la discussion tournant autour de la nature même de ce partenariat et des effets qu'il génère chez les personnes soignées.

Le respect de l'autonomie de la personne est le principe central développé dans le principalisme : en plus de la bienfaisance, de l'impératif de non-malfaisance et de la justice, le respect de l'autonomie, et par extension le respect de la personne dans sa dignité est le principe central de ce positionnement éthique [START_REF] Beauchamp | Principles of Biomedical Ethics[END_REF]. S'il n'est pas question de remettre en question l'attention que les soignants doivent porter à l'autonomie de la personne, la pratique des soins nous démontre toute la complexité, voire la profonde ambivalence de cette notion d'autonomie. En effet, les différentes définitions de l'autonomie renvoient toutes à un individu isolé, dans une sorte de tour d'ivoire, coupé des relations qu'il peut entretenir avec son environnement.

Sans même insister sur le fait que cette conception illusoire de l'autonomie comme autarcie contredit l'idée même de partenariat (pourquoi quelqu'un qui se suffit à lui-même aurait-il besoin de s'engager dans un partenariat ?), relevons simplement la confusion consubstantielle au concept d'autonomie que s'est approprié l'éthique médicale contemporaine. Les malentendus persistants autour de cette notion s'expliquent en effet par le glissement permanent d'un sens fort d'autonomie (faculté d'agir rationnellement et conformément à ce qui est bien), inspiré de Kant, à un sens faible (simple autodétermination ou libre expression de ses préférences), hérité du philosophe utilitariste John Stuart Mill [START_REF] Kant | Qu'est-ce que les Lumières[END_REF][START_REF] Mill | De la liberté[END_REF]. En laissant ainsi le patient prendre part à la décision, on espère bien sûr qu'il souscrira aux choix rationnels qu'on lui présente mais on considère en même temps qu'il a tout à fait le droit, en tant qu'individu autonome, de refuser toute proposition, même raisonnable, qu'on lui ferait sans avoir à se justifier. Ces deux visions opposées de l'autonomie ont toutefois pour point commun la promotion de l'individu, considéré comme seul responsable de ses décisions, pour le meilleur (Kant) et pour le pire (Mill).

Or, cet isolement est contredit par la réalité que nous rencontrons dans nos services. Les personnes malades y apparaissent bien au contraire comme appartenant à tout un ensemble de relations complexes (familiales, sociales, professionnelles, culturelles, communautaires…). Les réponses des patients au cours de leur parcours de soin sont fortement influencées par ce jeu complexe de dépendances et d'interdépendances. Considérer une personne comme isolée ou imperméable à son environnement, surtout en période de crise comme lorsqu'elle est traitée pour un cancer, serait se distancier de cette réalité. L'attention croissante accordée à la place des proches en oncologie lui est beaucoup plus fidèle. Il ne s'agit pas de deux pôles qui se rencontrent à l'occasion de la maladie (personnes soignées et soignants) mais bien de toute une constellation complexe de personnes et de relations que la maladie vient bousculer.

De surcroît, les conditions cliniques liées à la situation de la maladie ou encore des situations socio-économiques ou éducatives défavorables mettent en difficulté les soignants face à l'impératif éthique de respect de l'autonomie. L'autonomie, telle que le partenariat patient semble la présenter, suppose en effet un individu rationnel, coopératif et ayant les capacités cliniques pour un tel partenariat. Or, la maladie, le déclin des fonctions supérieures, l'état psychologique des personnes sont autant de facteurs qui doivent amener à reconsidérer l'expression de l'autonomie chez les personnes et les pratiques soignantes permettant de la respecter. Une forme de normativité peut même émerger de cette perception de l'autonomie, qui peut aller jusqu'à définir l'attitude idéale face à la maladie et à se représenter ce que doit être le « bon » patient. Le risque concret est de glisser vers une forme d'injonction paradoxale liée à une perception erronée et catégorique de l'autonomie des personnes. Sous couvert de promotion de l'autonomie, et avec l'intention louable de la respecter, le patient peut être d'une certaine manière contraint, et donc en situation de ne pas pouvoir refuser.

La perception de l'autonomie comme une capacité a priori chez les personnes malades peut amener au risque de voir les soignants ne plus percevoir que la maladie et les traitements bouleversent la possibilité et/ou la volonté des personnes de rentrer dans ce cadre. Envisagée de cette façon, l'autonomie devient un but à atteindre, c'est-à-dire une faculté performative : elle devient une capacité attendue par les soignants et dont les patients vont devoir faire preuve au cours de leurs soins. Mais est-ce respecter l'autonomie de l'autre quand on lui impose d'en faire la démonstration ? On assiste alors au même renversement : alors qu'il s'agissait, en valorisant l'autonomie, de se recentrer sur la volonté et les valeurs de la personne, cette dernière se retrouve dans une certaine injonction à être autonome. 

EXEMPLE DE PARTENARIATS PATIENTS EN ONCOLOGIE RADIOTHERAPIE

Dans cette dernière partie, deux situations concrètes de partenariat patient possible en oncologie radiothérapie seront abordées. Il s'agit de deux situations où les patients sont invités à être partenaires de leurs propres soins : la décision médicale partagée et la participation des personnes à la bonne conduite de leur irradiation. Pour chacun de ces cas seront envisagés la justification pratique et éthique de ce partenariat bien précis ainsi que ses limites et risques. Des pistes de réflexion ou de résolution seront aussi proposées.

Décision partagée pour la prise en charge des patients atteints d'un cancer de la prostate localisé

Situation :

Les recommandations nationales et internationales actuelles en uro-oncologie soulignent que pour les cancers de la prostate de risque faible ou intermédiaire, les patients peuvent se voir proposer plusieurs stratégies thérapeutiques dont les résultats à long terme sont considérés identiques si l'on tient compte seulement du critère de survie [START_REF] Rozet | French ccAFU guidelines -Update 2018-2020: Prostate cancer[END_REF][START_REF] Hamdy | 10-Year Outcomes after Monitoring, Surgery, or Radiotherapy for Localized Prostate Cancer[END_REF]. Ces recommandations insistent sur la nécessité d'évaluer pour chaque personne atteinte de cancer de la prostate les caractéristiques de la pathologie, mais aussi les comorbidités compétitives, l'espérance de vie et enfin, de prendre en considération ses préférences personnelles. Cette évaluation globale conditionne l'information délivrée au patient.

Justification du partenariat :

Cette situation des patients atteints de cancer de la prostate localisé est un exemple paradigmatique de la décision partagée en oncologie radiothérapie. En effet, si les thérapeutiques peuvent être considérées comme équivalentes du point de vue de leur efficacité, elles diffèrent sur de nombreux points : modalités pratiques des traitements, contraintes pour les patients, effets secondaires et séquelles possibles. Ces différences vont moduler grandement l'appréciation que les personnes auront de leur qualité de vie, que ce soit pendant la phase active du traitement ou dans la période de surveillance. Cette appréciation de la qualité de vie et de l'acceptabilité de certains effets secondaires ou séquelles est très singulière, de sorte que l'avis ou les préférences du patient ont une place essentielle pour trancher entre plusieurs options thérapeutiques disponibles. Le partenariat patient prend ici la forme de la décision partagée.

Cette implication des patients dans les décisions portant sur leurs propres traitements va audelà du seul consentement puisqu'il ne suffit pas de consentir ou non à une proposition thérapeutique ; il s'agit ici d'impliquer le patient lui-même dans l'identification de la proposition thérapeutique adéquate. Par cette démarche, on cherche à valoriser la capacité des personnes à définir elles-mêmes ce qu'elles voient comme un bien pour elles, une démarche mettant clairement en avant l'autonomie des personnes. Cette participation à la décision permet à la personne de s'extraire d'une représentation de passivité véhiculée par la pathologie cancéreuse et la repositionne comme étant la plus à même de décider de la meilleure option pour sa propre santé [START_REF] Marty | La décision partagée en cancérologie, entre émancipation et domination de la personne malade[END_REF].

La Haute Autorité de Santé (HAS) recommande d'appliquer le processus de décision partagée pour « les décisions complexes à prendre notamment en situation d'incertitude scientifique ou lorsque plusieurs options (…) coexistent avec des caractéristiques sensibles aux préférences des patients » (2). La HAS identifie deux temps majeurs pour la mise en place de la décision partagée, avec un premier temps d'information, d'échanges bilatéraux et de délibération et un second temps de décision à proprement parler, qui aboutit à une action qui fait consensus pour les soignés et les soignants. Par ailleurs, le recours à des outils d'aide à la décision partagée est fortement recommandé à condition que ces outils soient bien adaptés à ces situations de choix et ne soient pas uniquement une accumulation d'informations sur chaque option spécifique [START_REF]Fiche méthodologique : éléments pour élaborer une aide à la prise de décision entre patient et professionnels de santé[END_REF].

Discussion :

La décision partagée est un exemple de plus en plus appliqué de partenariat patient. À l'instar des différents dispositifs de valorisation de l'autonomie des personnes malades au cours de leur prise en charge, la possibilité même de partager la décision peut être questionnée. Nous avons déjà abordé plus haut certains questionnements portant sur l'autonomie, mais ici un élément supplémentaire est essentiel à envisager : la temporalité de ce partage de décision. En effet, c'est dans l'après coup immédiat de l'annonce que la personne atteinte d'un cancer de la prostate va se voir très rapidement proposer les différentes options thérapeutiques. Cette concomitance de l'annonce et de la décision thérapeutique est essentielle à considérer. C'est au coeur d'une période déjà riche en questionnements que la personne est interrogée sur ce qui fait sens pour elle.

Contrairement au modèle classiquement employé de la maladie chronique, où l'annonce et l'établissement de la relation de confiance ont pu se faire sur une autre échelle de temps avec parfois la mise en place de dispositifs tels que l'éducation thérapeutique, les personnes atteintes d'un cancer de prostate localisé avec décision partagée voient toutes ces étapes se dérouler en même temps.

Certes, les cancers de faible risque ou de risque intermédiaire ne sont pas en soi des urgences thérapeutiques, néanmoins, face à une maladie cancéreuse évolutive, l'urgence de décider peut être particulièrement ressentie par les personnes malades.

Dans un tel contexte riche en affects et en représentations, la proposition de décision partagée peut être particulièrement mal perçue, ce qui nous ramène à cette idée d'une autonomie définie comme une forme de disposition à priori et dont les personnes malades sont sommées de faire la démonstration au travers de la décision partagée.

Cette temporalité contractée est problématique aussi pour les soignants, et plus particulièrement pour les urologues qui, en très peu de temps, doivent non seulement annoncer la mauvaise nouvelle diagnostique mais aussi évaluer la faisabilité d'une procédure de décision partagée. D'autres points pratiques doivent être soulignés du côté des soignants et de la qualité de la prise en charge elle-même. L'exercice de la décision partagée diffère beaucoup des consultations classiques de mise en traitement en oncologie radiothérapie. Elle demande de repenser le positionnement du soignant face au patient, en intégrant deux obligations : d'abord, celle de fournir toutes les informations nécessaires à la décision en gardant une certaine neutralité quant aux préférences du patient, et dans le même temps, le soignant se doit de rester engagé dans une relation de soin authentique. En effet, le risque principal d'une procédure de décision partagée mal comprise par les soignants et donc mal menée, est de glisser sans s'en rendre compte vers un modèle informatif pur où les médecins se contentent d'informer les patients et se positionnent uniquement en tant que techniciens [START_REF]Concept, aides destinées aux patients et impact de la décision médicale partagée[END_REF]. L'écueil majeur serait de voir se substituer à l'indication théorique médicale la seule préférence du patient, situation où la difficulté du choix thérapeutique repose uniquement sur le patient et au cours de laquelle le médecin serait incité à une forme de désengagement moral. De plus, la "préférence du patient", parfois commodément invoquée lors des RCP, est difficile à distinguer de la préférence du médecin, qui peut influencer, sans toujours en avoir conscience, le patient. Dans un tel modèle, l'idée de lien thérapeutique, pourtant essentielle à la prise en compte des personnes atteintes de cancer, est totalement mise de côté [START_REF] Bacqué | La force du lien face au cancer[END_REF]. Au-delà du positionnement général, la réalisation pratique du partage de décision demande parfois un véritable travail de maïeutique de la part des soignants, de sorte à faire émerger ce qui fait sens et a de l'importance pour une personne singulière. Si l'on parle de décisions en accord avec les valeurs et les priorités des patients, les soignants doivent bien garder à l'esprit que d'une personne à l'autre, une même valeur pourra avoir une signification bien différente. Ce travail d'attention à l'autre nécessite donc du temps et une maîtrise méthodologique de l'échange (la question de la formation des professionnels de santé à ce type de situation peut de ce fait être posée) [START_REF] Tran | How Should Shared Decision Making Be Taught?[END_REF].

La littérature scientifique montre que la mise en place du partage de décision pour les patients atteints de cancer de la prostate présente des résultats que l'on peut interroger dans l'intérêt du juste soin. En effet, si l'information est mieux transmise et comprise, le partage de décision n'a aucun effet sur ce que la littérature appelle le regret décisionnel, c'est-à-dire la lecture à posteriori qu'une personne aura de la décision thérapeutique. En d'autres mots, que l'on ait ou non été impliqué dans le processus de décision, le regret d'avoir eu tel ou tel traitement est tout aussi intense [START_REF] Selby | When a Patient Regrets Having Undergone a Carefully and Jointly Considered Treatment Plan, How Should Her Physician Respond?[END_REF]. Bien que la décision partagée ne puisse être réduite à cette seule dimension du regret, il est essentiel que cet effet pourtant attendu ne survienne pas.

La procédure de décision partagée pour les patients atteints de cancer de prostate localisé peut donc s'avérer aussi vertueuse que complexe à mettre en place. Un des risques essentiels dans cette temporalité contractée est de faire de la décision elle-même la seule préoccupation des soignés et des soignants. En se focalisant sur l'impératif de choix, les éléments nécessaires à l'établissement de la relation de soin peuvent être éclipsés. Mol distingue ainsi deux logiques dans la décision partagée : la logique de choix, avec une attention portée sur la décision ponctuelle à prendre au risque de résumer l'accompagnement de la personne à cette seule phase ; et la logique de soin, au cours de laquelle le choix est envisagé comme une des multiples étapes d'un parcours de soin étalé dans le temps [START_REF] Mol | Ce que soigner veut dire. Repenser le libre choix du patient[END_REF]. Se recentrer sur le soin, c'est donner la possibilité à l'autre de se situer face à la nécessité pratique d'une décision sans faire de ce choix impératif. 

Participation des personnes à la bonne délivrance de leur traitement par radiothérapie

Situation :

La culture de sécurité est un élément central de la démarche de soin en oncologie radiothérapie. Ainsi, pour optimiser la qualité de soins et assurer au maximum cette exigence de sécurité, la participation des patients est promue comme mesure supplémentaire pertinente [START_REF][END_REF].

Cette association directe du patient à la réalisation de son traitement peut prendre plusieurs formes (vérification de l'identité, des systèmes de contention) et elle a fait l'objet d'évaluations mettant en évidence une satisfaction des personnes impliquées [START_REF] Bibault | Empowering patients for radiation therapy safety: Results of the EMPATHY study[END_REF].

Justification du partenariat :

Il est question ici de bien distinguer deux situations différentes : d'une part, l'attention prêtée à la parole de la personne malade au cours de son traitement par radiothérapie, et d'autre part, un authentique partenariat, sollicitant une participation active et formalisée de la personne malade. En effet, la pratique quotidienne de soins en oncologie radiothérapie montre la pertinence de prêter une grande attention à ce que nous disent les personnes en cours de traitement [START_REF][END_REF]. La perception que les personnes ont des conditions de leur traitement peut jouer un rôle important dans la détection de certaines erreurs, comme des erreurs de côté ou de contention. Notre rôle de soignants en radiothérapie, et tout particulièrement des manipulateurs, est de laisser une place à cette expression de la parole du patient : il s'agit de créer les conditions de confiance suffisantes pour que cette parole puisse émerger et être entendue par les soignants (sans crainte qu'elle soit mal perçue par l'équipe et qu'il y ait des conséquences négatives sur le lien avec eux).

Le partenariat patient se fonde ici sur ce constat quotidien de la perception fine que peuvent avoir certaines personnes traitées de leurs conditions concrètes de soin. Cependant, le partenariat patient dans le cadre de la bonne conduite des traitements diffère par une certaine formalisation de la place des personnes malades : la participation du patient est établie comme appartenant aux procédures mêmes de délivrance de la séance de radiothérapie. Cette formalisation est porteuse de sens car elle signifie clairement pour tous qu'en l'absence de l'expression du patient, le traitement ne peut avoir lieu. Ainsi, la parole du patient est attendue comme une des conditions sine qua non, quand auparavant elle pouvait simplement être accueillie si la personne souhaitait (ou osait) l'exprimer. Avec cette formalisation, l'idée du partenariat prend toute sa dimension pratique : le patient est considéré comme un véritable acteur de la chaîne de sécurité de son propre traitement.

Le partenariat portant sur la bonne délivrance des traitements permet de conjuguer deux avantages majeurs : augmenter encore la qualité des traitements délivrés en laissant une place à leur perception, que seul le patient peut avoir en tant que personne traitée (objectif de qualité des traitements) ; d'autre part, le partenariat permet aux personnes malades de se sentir parties prenantes de la réalisation d'un traitement aussi singulier que la radiothérapie. L'insensibilité des traitements, l'immobilité impérative lors des séances ou encore les difficultés pour appréhender la complexité des mécanismes de fonctionnement des irradiations sont autant de conditions qui peuvent réduire les personnes à la passivité, à une certaine résignation. En plus des conditions d'accueil et de soin auxquelles nous devons toujours être particulièrement attentifs, le partenariat patient peut aussi jouer un rôle dans le vécu du parcours de soin en oncologie radiothérapie [START_REF] Hoarau | An anthropological study of radiotherapy care experience[END_REF].

L'intérêt est double : qualitatif sur le plan technique (avec une mesure de sécurité supplémentaire) et personnel, en termes de vécu pour la personne malade, qui se voit ainsi sortir d'une logique de passivité en faveur d'une logique d'action et de participation [START_REF] Pernet | Evaluation of patients' engagement in radiation therapy safety[END_REF]. Cet exemple questionne aussi la liberté du partenariat patient : la personne peut-elle refuser de participer si ce partenariat est présenté comme garant de la bonne conduite de son propre traitement ? Un partenariat imposé ou incontournable ne peut être considéré comme respectueux de l'autonomie [START_REF] Mol | Ce que soigner veut dire. Repenser le libre choix du patient[END_REF]. L'effet qui en résulte est paradoxal car il vient renforcer l'asymétrie entre soignés et soignants. Les soignants, sous couvert de sécurité des traitements et avec l'intention louable d'associer la personne, finissent par lui imposer une démarche qui peut être particulièrement anxiogène pour elle.

Discussion

La participation des patients à la bonne délivrance de leurs séances de radiothérapie est déjà engagée dans plusieurs centres d'oncologie radiothérapie [START_REF] Bibault | Empowering patients for radiation therapy safety: Results of the EMPATHY study[END_REF]. De ces expériences, il ressort que l'accompagnement des personnes est essentiel. Celui-ci peut prendre plusieurs formes : visite des services avant les traitements, ateliers d'éducation thérapeutique, etc. Ces démarches sont capitales pour que les personnes puissent se familiariser avec l'environnement technique de nos services, mais aussi pour les soignants qui trouvent une occasion d'évaluer au cas par cas la pertinence et le bien-fondé de cette participation. Ce partenariat entraîne un positionnement nouveau pour les soignants, notamment pour les manipulateurs en radiothérapie. La protocolisation de certains aspects de la relation (comme par exemple, la vérification quotidienne de l'identité des personnes sur plusieurs semaines de traitement) peut questionner, voire constituer un frein pour certains professionnels.

Pour autant, ce côté procédural peut aussi être vu comme une formalisation du partenariat sans pour autant se substituer à la relation soigné-soignant. Car le risque le plus tragique serait de voir des professionnels résumer leur lien aux patients à cette seule dimension opérationnelle du partenariat, ce qui, in fine, érigerait la technique au rang de seule fin alors qu'elle est un simple moyen du soin [START_REF] Haaser | Limits of technique: Ethical issues[END_REF]. Pour autant, définir ce partenariat comme but à atteindre pour tout patient reviendrait à imposer aux personnes une bonne manière de vivre et de traverser cette période de leur existence. Ce qui était proposé au départ pour se libérer d'une certaine forme de passivité devenant alors une nouvelle forme de contrainte imposée aux personnes atteintes de cancer. Dans ce contexte, il semble essentiel de recentrer notre visée en tant que soignants en oncologie radiothérapie : il est avant tout question de toujours adapter la prise en charge et l'accompagnement des patients à ce qui semble être souhaité par les personnes mais aussi possible sur le plan clinique et pratique. Cette lecture doit se faire au cas par cas, en intégrant la singularité des personnes, de leur histoire, de leur environnement. Il s'agit en premier lieu de créer du lien et les conditions de possibilité de cette attention à la singularité. La démarche peut alors aboutir à une forme de partenariat patient, dont les contours seront adaptés à chaque personne. Mais il est important de garder à l'esprit que l'absence de partenariat patient, tel que défini actuellement, ne constitue pas en soi un échec et ne fait d'aucune des personnes impliquées dans le soin un mauvais soignant ou un mauvais patient.

CONCLUSION

  partenariat patient est une démarche de coopération entre patients et professionnels de santé développée depuis le début des années 2000. Pour qu'elle soit effective, cette coopération implique de repenser les modalités classiques de la relation soigné-soignant, les modes de communication en jeu dans cette relation et enfin les savoirs et expertises que soignés et soignants ont à mobiliser lors de la prise en charge des personnes malades (6). La relation s'envisage comme une complémentarité des approches et des savoirs en vue d'élaborer et de mettre en pratique des décisions de soins qui soient en accord avec les valeurs et le projet de vie du patient partenaire.

  De plus, existe-t-il un authentique choix dans le partenariat patient ? La question se pose tant le partenaire patient semble couvrir un très large éventail de situations. On peut en effet s'interroger au sujet de l'extension du modèle du partenariat patient à l'observance des traitements. Le fait de venir chaque jour à ces séances de radiothérapie peut-il par exemple être considéré comme une forme de partenariat ? Bien évidemment, face à une proposition thérapeutique d'irradiation, les personnes peuvent ou non consentir à la réalisation du traitement, et le fait que la personne malade vienne semble montrer qu'elle veut participer à la réalisation de ces soins. Pour autant, les patients n'ont qu'une latitude de choix limitée. Si venir aux séances peut être un partenariat pour certains, pour la majorité, il s'agit avant tout d'une contrainte imposée par la maladie et face à laquelle il n'existe pas d'autre choix raisonnable. Présenter la venue dans le service comme un partenariat pourrait alors paraître simplement comme une manière de flatter la personne pour mieux l'amener à faire ce que les soignants proposent. Dans cet exemple précis, le rôle du patient ne change pas : seule la manière de le décrire est modifiée dans le but de conforter la démarche globale.De même, il semble important de garder à l'esprit que le partenariat reste très orienté. Nous pouvons prendre l'exemple de la préparation des patients avant une irradiation pelvienne (notamment avec le rectum vide et la vessie remplie avant les traitements pour un cancer de la prostate). Quand le partenariat pourrait plutôt renvoyer à l'idée d'une collaboration visant à élaborer des solutions pratiques, il s'agit plutôt ici de guider les patients dans l'application des bonnes pratiques. La notion d'échange est ici assez limitée. De plus, si l'idée de partenariat valorise les patients et leur implication, elle permet aussi d'optimiser les conditions de travail des soignants. On pourrait même pousser la réflexion plus loin en ne concevant le partenariat que comme un échange de bons procédés : les patients ont l'opportunité de participer à leur prise en charge, mais cette participation doit se faire dans le sens de l'optimisation certes de leurs conditions de soin, mais aussi du temps d'occupation de la machine par exemple. Les notions de partenariat et d'implication plus grande du patient ne sont pas anodines. En effet, encourager le partenariat à tout prix peut imposer une forme de responsabilité parfois difficile à assumer. De potentiels points de focalisation peuvent alors surgir dans un contexte psychologiquement difficile. Cette attention portée à ce qu'il faut faire pour respecter le partenariat engagé peut être source de difficultés. Par exemple, comment est envisagée par les personnes traitées la difficulté à tenir l'apnée pour les techniques de gating respiratoire ou encore l'impossibilité à réaliser les préparations en vue d'une irradiation pelvienne ? Ne voit-on pas alors se rajouter à l'injustice d'être malade le sentiment de ne pas être à la hauteur ou de mettre en difficulté les équipes engagées dans les soins ? La crainte de devenir le « mauvais objet » pour les soignants ou même les autres patients qui partagent la même salle d'attente n'est pas à négliger. Il faudrait aussi prendre en considération la crainte d'être moins bien traité faute d'un engagement, d'une compréhension suffisante. Dans ces conditions précises, un partenariat aussi fruste ne semble ni adapté, ni souhaitable. Ainsi, il apparait impératif qu'en tant que soignants, nous ne cessions de penser la complexité et la singularité de la situation des personnes malades. Cette attention à la singularité est d'autant plus essentielle dans notre spécialité que le traitement est délivré par une machine. L'attention à l'autre en tant que personne, qui doit rester un sujet et non pas seulement l'objet d'une irradiation, est au centre de nos préoccupations. Le partenariat patient est une des modalités envisageables pour que les personnes malades demeurent des sujets à part entière, mais une parmi d'autres possibles. Le partenariat n'est donc pas à considérer comme un objectif à atteindre, ni comme un tout mais au contraire comme une grande variété de propositions possibles dont la pertinence et la faisabilité sont à analyser au cas par cas. Il est une des modalités possibles d'exercice de la médecine avec des contenus et des pratiques variables d'une personne à l'autre, et d'un moment à l'autre du parcours de soin. Il n'est pas à appliquer en bloc ni à repousser en bloc ; une réflexion binaire serait ici inefficace, imposant le partenariat à certains ou en privant arbitrairement d'autres. Le rôle du soignant est d'identifier et de construire avec le patient qui le souhaite ce qui peut ou va faire l'objet de ce partenariat à condition qu'il paraisse pertinent et réalisable. C'est dans cette démarche concrète d'évaluation de ces opportunités que réside l'essentiel. Il s'agit tout autant d'interroger la personne et de se questionner soi-même pour identifier les leviers et les intentions de la proposition de partenariat. Proposer un tel partenariat au patient n'est pas neutre, car cela conditionne le positionnement de chacun des acteurs du soin. Le partenariat nécessite un accompagnement attentif de la personne et des ajustements permanents. C'est en cette attention à la singularité, à la complexité et à l'aspect dynamique du positionnement des patients face à la maladie et aux traitements que consiste la posture à adopter pour le soignant.

  Afin d'étendre la temporalité de la prise en charge et renforcer l'accompagnement des personnes, le CHU (centre hospitalier universitaire) de Bordeaux a mis en place dès 2017 un Temps d'Accompagnement Soignant (TAS) spécifiquement dédié à la décision partagée pour les patients atteints d'un cancer de prostate localisé. L'introduction d'un tiers soignant paramédical permet d'autres types d'échanges, et notamment d'aborder d'autres thématiques dans le cadre d'une relation soigné/soignant souvent moins asymétrique. Ce TAS de décision partagée est proposé systématiquement à tout patient dans cette situation. Il est réalisé après la consultation en urologie ou en oncologie radiothérapie. La trame d'entretien et les outils d'aide à la décision sont identiques dans les deux services afin d'assurer l'homogénéité et la cohérence de l'accompagnement de chaque patient. Ce temps supplémentaire s'avère précieux et permet à la prise de décision de plus s'étaler dans le temps (20).

  Le premier élément à envisager est bien évidemment la perception que les personnes peuvent avoir d'une certaine responsabilité au cours de la réalisation d'une radiothérapie. Il s'agit bien ici du ressenti de la personne malade, et non d'une authentique responsabilité au sens médicolégal du terme puisque la bonne conduite des traitements par irradiation reste de la seule responsabilité des soignants des services d'oncologie radiothérapie. Quelle que soit la nature de la participation des patients au déroulement des thérapeutiques, ils ne peuvent en aucun cas être tenus pour responsables ou accusés d'un quelconque manquement. Rappelons que le risque d'erreur ne peut être éliminé et qu'au-delà de la participation des personnes, la sécurité des irradiations repose surtout sur le professionnalisme des soignants et la robustesse des dispositifs techniques déployés. Un partenariat ne dédouane ni ne soulage un professionnel de santé de ses obligations.Nous souhaitons en outre évoquer ici la dimension éthique perçue par les personnes au travers de leur participation à la bonne conduite de leur traitement. S'impliquer pleinement, intégrer à part entière l'équipe de soin n'a rien d'anodin. Comme nous avons déjà pu l'indiquer plus haut, cette participation peut prendre la forme d'une charge difficile à assumer pour certains. De surcroît, l'évocation de la possibilité de participer à la sécurité du traitement par radiothérapie peut être interprétée soit comme un simple rappel de la dangerosité potentielle du traitement soit au contraire comme une sorte d'aveu de l'insuffisance des mesures prises par les équipes pour en assurer l'innocuité. Ces possibles interprétations doivent être envisagées au moment de la formulation du partenariat. Le contexte de construction de la relation thérapeutique et d'établissement de la confiance entre soignés et soignants peut être parasité par de telles préoccupations (nous insistons encore une fois sur l'attention à la singularité de la personne, de son vécu et de son discours).

  Le partenariat patient doit être considéré comme une possible déclinaison de la relation et de la communication entre soignés et soignants au cours d'une prise en charge en oncologie radiothérapie. Le questionnement éthique est large tant au sujet de ce qui fonde la pertinence du partenariat patient que des implications pratiques pour les personnes malades et les équipes soignantes. Le temps du traitement en oncologie reste avant tout un temps d'épreuve qui entraîne une grande variété de réactions et de représentations chez les personnes malades. Parmi les modalités d'adaptation à cette situation de crise, le partenariat patient peut jouer un rôle majeur permettant aux personnes malades de s'impliquer pleinement dans les soins qui leur sont prodigués.