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La Fédération européenne des sociétés de
radiographie (EFRS) soutient la nécessité de
'engagement des patients dans la pratique
radiographique pour tous les aspects du déve-
loppement des services, de I'éducation et de la
recherche.

En 2021, I'EFRS a publié un document d'orienta-
tion axé sur I'engagement des patients dans la
pratique de la radiothérapie.

Cette déclaration de I'EFRS sur I'engagement et
I'inclusion des patients en radiothérapie couvre
guatre sujets clés : I'implication du patient dans
la conception du processus, limplication du
patient dans la prise de décision (y compris la
recherche clinique), I'implication du patient dans
la gestion des risques et I'implication du patient
dans I'éducation.

L'objectif de la déclaration est aussi de fournir
des actions claires aux services de radiothéra-
pie qui souhaitent investir et développer I'enga-
gement et l'inclusion de leurs patients.

Dans la conviction de limportance de parta-
ger le contenu de cette déclaration, ce docu-
ment présente la traduction francaise de cette
déclaration.

Sophie BOISBOUVIER
Memlbre de la commission radiothérapie de I'AFFPE
Memlbre du CNPMEM

Gianfranco BRUSADIN
Président AFQSR
EFRS RT COMMITEE member

Déclaration de I'EFRS sur I'engagement

des patients en radiothérapie

L'engagement est une fonction des per-
sonnes dépendant de leur capacité et de
leur volonté et visant a assumer un réle
proactif dans la gestion de leur propre
santé, en combinant des facteurs indivi-
duels, relationnels, socio-économiques et
organisationnels.

Au cours de la derniere décennie, I'Organi-
sation mondiale de la santé (OMS) a souli-
gné la nécessité de lI'engagement et de
I'implication des patients dans les soins et
a publié un certain nombre de documents
pour faciliter I'élaboration de plans straté-
giques pour une meilleure qualité et sécu-
rité des soins [1][2][3][4]. Le programme
de I'OMS « Patients pour la sécurité des
patients », lancé en 2004, fait de I'engage-
ment des patients et de la communauté
une priorité essentielle. Il vise a intégrer
'implication des patients et des familles
dans leur parcours de soins et a établir des
partenariats patients, familles et commu-
naute avec les professionnels de sante [5].

La « Déclaration de I'EFRS sur I'importance
de I'engagement du patient et de la voix du
patient dans la pratique radiologique » a
éteé publiée en janvier 2021[6]. Elle met I'ac-
cent sur I'importance de I'engagement du
patient dans la pratique radiologique.
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Ce document vise a traduire cette décla-
ration-cadre en actions claires pour les
départements de radiothérapie (RT) afin
d'investir ou de développer davantage I'en-
gagement et l'inclusion de leurs patients. Il
couvre quatre thémes principaux pour I'en-
gagement et I'inclusion des patients: I'impli-
cation du patient dans la conception des
processus, I'implication du patient dans la
prise de décision (y compris la recherche
clinique), limplication du patient dans la
gestion de la sécurité et limplication du
patient dans la formation. Pour chaque
sujet, des meéethodes pour impliquer les
patients sont proposées. De plus, le role clé
des manipulateurs en radiothérapie (RTT)
dans les procédures d'engagement des
patients est présenté. Les RTT sont des
experts en radiothérapie et sont spéciale-
ment formeés pour prodiguer des soins et un
soutien tout au long du parcours de trai-
tement. Leur interaction quotidienne avec
les patients leur permet de comprendre les
besoins et les attentes des patients. Leur
réle est également d'agir en tant que « avo-
cat du patient » et de le maintenir tout au
long du parcours de radiothérapie [7].
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L'engagement des patients peut avoir lieu a différents niveaux du systeme de santé et de multi-
ples facons. Les trois principaux niveaux d'engagement des patients et des familles comprennent les
milieux des soins, des instances organisationnelles (direction) et des instances politiques. Les soins
directs concernent les individus et les activités qui vont de la réception ou de la recherche d'informa-
tions & la collaboration avec leurs prestataires de santé, par exemple dans la prise de décision pour
leurs traitements. Au niveau de la conception organisationnelle et de I'élaboration des politiques, les
patients ou les organisations de patients contribuent & I'amélioration des soins de santé au niveau
du département, de l'organisation ou du systeme de santé. L'éventail et le degré d'implication des
patients varient de I'enquéte aupres des patient, a avoir un réle consultatif ou & codiriger des inter-
ventions en participant & des comités avec les décideurs politiques. [8][9].

Quels que soient le niveau et le degré d'engagement des patients, une planification minutieuse est

nécessaire pour étre significative et conduire a I'amélioration des services de santé.

CHAPITRE 1: IMPLICATION DES PATIENTS DANS
LA REFONTE DES PROCESSUS

Le processus de radiothérapie comprend dif-
férentes étapes et limplication de plusieurs
professions [7]. L'inclusion des patients dans la
conception ou la refonte de ces processus est
devenue un outil tres puissant pour les services
de radiothérapie. L'expérience du patient [10]
et, dans une moindre mesure, la satisfaction
du patient [11] ont été les principaux concepts
utilisés pour évaluer et améliorer le parcours de
radiothérapie [12].

Trois aspects du processus de RT sont ainclure
dans la discussion:
L'amélioration de l'infrastructure et l'envi-
ronnement du service de radiothérapie ;

L'amélioration de l'information et I'éduca-
tion thérapeutique des patients en radio-
thérapie ;

L'implication des aidants.

Implication des patients dans les
infrastructures et amélioration de
I'environnement du département

Les ressources dédiées O I'amélioration de l'ef-
ficacité de la radiothérapie en améliorant I'in-
frastructure et les processus peuvent étre utili-
sées dans le processus de conception initial d'un
nouveau service de radiothérapie. Les conseils
des patients et de leurs aidants peuvent amé-
liorer le parcours du patient dans le service de
radiothérapie et améliorer le rapport colt-effi-
cacité.

Les représentants des associations de patients
devraient étre impliqués en tant que membres
du comité de pilotage du processus décisionnel
de conception initiale afin de porter la voix du
patient dés le début.
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Récemment, pendant la pandémie, de nouvelles
options de traitement, telles que I'nypo-fraction-
nement, ont apporté des changements au para-
digme de la radiothérapie, et ces changements
nécessitent une refonte des processus. Les
patients qui suivent de nouveaux traitements
devraient étre impliqués en faisant part de leurs
commentaires sur leur expérience pour soutenir
la mise en ceuvre et I'amélioration continue des
nouveaux protocoles de traitement.

L'expérience des patients pourrait également
nous apprendre les toxicités potentielles liées O
I'hypo-fractionnement pour les futurs patients.
Cette approche pourrait inclure un réle de «
patient conseiller » ou les patients qui ont déja
expérimenté des parcours de traitement simi-
laires pourraient offrir de nouvelles perspec-
tives. Cela serait inestimalble pour le développe-
ment de nouvelles stratégies visant o optimiser
les parcours, les environnements de soins et les
processus [13].

De plus, il existe différentes approches telles
que les applications axées sur le patient (choix
de playlist musicale), la télemédecine et 'amélio-
ration de I'environnement de traitement (couloirs
avec images et parfums) choisis par le patient
O travers des qguestionnaires et des conseils
consultatifs de patients pour créer un environ-
nement agréable afin d'améliorer la percep-
tion des soins. Ces démarches favorisent une
approche centrée sur le patient lors de I'amélio-
ration des environnements au sein des services
de radiothérapie. Il existe des preuves a I'appui
gue l'observance des patients peut étre amé-
liorée et que les niveaux d'anxiété associés &
lo maladie peuvent étre réduits [14], ce qui est
important pendant la radiothérapie.



Participation des patients & I'information et &
I'éducation thérapeutique des patients

Internet est un outil puissant pour accéder G
l'information et les patients s'y tournent souvent
pour en savoir plus sur leur état. Cependant, le
contenu en ligne pour les patients provenant
de sites Web universitaires de radio-oncolo-
gie sont assez complexes et prétent souvent
a0 confusion. Le contenu éducatif des sociétés
nationales destiné aux patients est a peine dis-
ponible, et peuvent devenir source de désinfor-
mation voire d'inquiétude suivant le niveau de
comprehension de chacun. Pour ameéliorer la
compreéhension des patients sur la radiothéra-
pie et leur réle dans leur traitement, il est sug-
géré [15] que le langage utilisé dans l'informa-
tion en ligne soit simplifié pour communigquer
I'information & un niveau plus approprié.

Les associations caritatives contre le cancer,
dans certains pays, sont souvent une bonne
source d'informations, apportent un soutien
aux patients, et ont été développées avec la
contribution des patients [16].

Récemment, pendant la pandémie, des efforts
ont été faits pour répondre aux besoins des
patients gréce ala technologie. De nombreuses
initiatives voient le jour pour rendre quasiment
réalisable la recherche axée sur le patient [17].
Ces initiatives devraient étre guidées par les
réseaux de patients qui utilisent des plate-
formes technologiques pour partager des don-
nées sur leur maladie.

Une étude de Jimenez et al (2018) [18] a démon-
tré qu'un meilleur accés & la technologie pour
I'éducation des patients en radiothérapie a
ouvert la voie O des méthodes innovantes
d'éducation des patients.

Cette étude a examiné I'impact d'un outil péda-
gogique utilisant le systeme Virtual Environment
for Radiotherapy Training (VERT) sur la connais-
sance des parcours thérapeutiques.

Des outils d'intelligence artificielle ont éga-
lement été utilisés dans des études récentes
pour identifier les besoins des patients et les
résultats ont mis en évidence comment les
personnes atteintes de maladies chroniques
se plaignent de nombreux besoins non satis-
faits au cours de leur maladie [19]. Parmi ces «
besoins non satisfaits », la majorité reléve de la
sphére émotionnelle plutdét que médicale, ou les
patients tentent de comprendre comment vivre
avec leur maladie, comment faire face aux

évolutions négatives et comment partager les
doutes et les incertitudes générés par la mala-
die avec d'autres personnes.

En fait, les technologies sont utilisées pour
repenser la facon dont les patients accedent
aux informations sur la santé. De nombreux
exemples peuvent étre trouvés 4 l'appui de
l'utilisation des technologies de santé numé-
rigues pour améliorer I'éducation des patients
et l'intégration des compétences ou des com-
portements médicaux et en lien avec le mode
de vie. Il s'agit notamment de la santé mobile,
des appareils portables, de la télémédecine et
meédecine personnalisée. Les outils d'éduca-
tion des patients peuvent étre fournis sous des
formats standards, avec des brochures ou des
informations écrites, ou via une large gamme
de supports multimédias (vidéo, audio, jeux inte-
ractifs), en fonction du sujet et des différentes
formesd'apprentissage des patients [20].

Implication de I'aidant

Le concept d'« engagement » peut étre élargi
pour inclure des modeles ou les aidants sont
impliqués directement dans le processus de
soins (Caregiver Engagement) dans le but de
créer un systeme de santé efficace, équitable
et durable. L'engagement des aidants (Caregi-
ver Health Engagement Model) peut améliorer
le processus de changement émotionnel et la
gestion proactive des besoins de soins [21].

Pour les professionnels de santé, il est essentiel
d'identifier immédiatement I'aidant du patient,
car il s'agit de la personne clé avec laquelle les
professionnels de santé doivent dialoguer au
cours du traitement et qui pourra décrire les
expériences du patient. Les aidants sont un
soutien indispensable aux patients, non seule-
ment pour la gestion de la vie quotidienne mais
aussi pour aider & définir un projet de soins indi-
vidualisé qui répond aux besoins et désirs des
patients.
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Evaluation de la participation des patients et
des interventions de soins de santé

L'empowerment et I'engagement des patients
peuvent étre mesurés a l'aide d'échelles appro-
priees et des études ont exploré l'efficacité
de nouveaux modeles de soins basés sur I'em-
powerment [22]. Les modé&les d'évaluation des
interventions de soins en santeé définis par le
National Institute for Health and Care Excel-
lence (NICE) du Royaume-Uni utilisent les infor-
mations fournies par les patients et les aidants
pour les évaluations et les décisions relatives d/
aux [23]:

1. Résultats cliniques (patient outcomes);

2. L'impact du traitement sur les résultats, les
symptémes, le fonctionnement physique
et social, la qualité de vie, I'impact sur la
famille, les amis et l'activité professionnelle ;

3. La facilité des modeéles de soins, et effets
secondaires;

4. Préférences des patients ;

5. Sous-groupes tels que les patients plus
dgés ou les patients avec des traitements
spécifiques qui peuvent avoir des points de
vue différentes de celles des professionnels
de la santé ou des chercheurs ;

6. Domaines nécessitant des recherches plus
approfondies.

Recommandation

L'engagement du patient est un outil puissant
pour améliorer I'expérience du patient dans le
processus de radiothérapie. Il est recommandé
aux services de radiothérapie d'impliquer les
patients et les aidants tout au long des étapes
de refonte de la radiothérapie, et de prendre
en compte les infrastructures, l'utilisation des
supports en ligne et les applications technolo-
gigues au bénéfice des patients. Les sociétés
professionnelles devraient également déve-
lopper du matériel d'information sur la RT, en
collaboration avec les patients, les familles et
les associations de défense des patients, afin
de fournir de meilleures informations adaptées
aux patients.
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CHAPITRE 2: PARTICIPATION DU PATIENT A LA
PRISE DE DECISION

Participation du patient a la prise de décision
avant et pendant la RT

La prise de décision partagée (Shared deci-
sion making, SDM) dans un établissement de
soins de santé est un processus par lequel les
patients et les professionnels de la santé tra-
vaillent ensemble pour comprendre et décider
de la prise en charge, des traitements ou des
programmes d'accompagnement appropriés
en tenant compte des circonstances propres
au patient. Il combine I'expertise des patients
sur eux-mémes et ce qui est considéré impor-
tant pour eux avec les connaissances cliniques
concernant les avantages et les risques des
options disponibles.

A ce titre, I'expertise des patients est considé-
rée comme ayant la méme valeur que l'exper-
tise clinique de I'équipe soignante. Les prin-
cipes de la SDM peuvent donc étre appliqués
dans le cadre de la radiothérapie tout au long
du parcours du patient, en particulier avant et
pendant un traitement de radiothérapie.

Pour étre efficaces, les patients et les profes-
sionnels de la santé assument les deux réles
d'experts:
Table 1. Role du clinicien et du patient dans la prise de déci-
sion partagé

Professionnel de

ST Patient

Expert: Expert:
Connaissance cliniques Connaissance de soi

- Efficacité « Environnement social
- Avantages - Attitude vis-a-vis de la
- Risques maladie / santé

- Risques

- Preferences

- Choix

- Expérience

Principes directeurs pour la prise de décision
partagée en RT avant ou pendant le traitement

Les principes directeurs suivants peuvent étre
appliqués pour assurer la SDM:

Accompagner et responsabiliser les indivi-
dus

Les patients sont des « partenaires »

Prendre une décision partagée est mutuel-
lement bénéfique

Soins centrés sur le patient et décision par-
tagée sont étroitement liés



Politique organisationnelle pour la prise de
décision partagée en RT

Pour assurer l'implication des patients dans
leur traitement de RT, il est nécessaire que
cela soit intégré dans la politique stratégique
d'une organisation. Une culture de la collabo-
ration entre les professionnels de santé et les
patients est nécessaire au sein des services de
radiothérapie pour développer et promouvoir
une responsabilité partagée dans la prise de
décision. Une augmentation de lI'engagement
parmi le personnel de santé peut étre consta-
tée 10 ou la prise de décision partagée est
considérée comme une priorité organisation-
nelle pour I'amélioration des services [24]. Alors
que la politique est évidente au niveau national,
la traduction de telles politiques en stratégie
organisationnelle peut étre difficile [25]. Les
services de radiothérapie devraient revoir les
pratiques actuelles pour déterminer les obsta-
cles et développer des initiatives d'amélioration
de la qualité [26]. Le processus de SDM doit étre
documenté dans le dossier médical du patient
pour justifier 'approche thérapeutique et faci-
liter les futures décisions partagées en matiere
de soins.

Pour que la prise de décision partagée soit un
theme central en radiothérapie, il est important
d'impliquer toutes les parties prenantes. Cer-
taines étapes incluraient:

- le partenariat avec des forums nationaux
de patients ou des groupes consultatifs de
patients pour collaborer & I'élaboration de
politiques, & la mise en ceuvre et a I'évalua-
tion des services de radiothérapie dans le
contexte de la SDM.

- la traduction des politiques nationales et
organisationnelles au niveau departemen-
tal, avec l'implication des patients comme
théme central dans les chartes de gouver-
nance.

- lintégration du concept d'expérience du
patient dans les énoncés de mission afin
de promouvoir une culture qui encourage
la participation du patient et du public
toutes les initiatives opérationnelles.

Les politigues devraient promouvoir:

- lareprésentation des patients en tant qu'in-
tervenants clés dans les comités d'amélio-
ration de la qualité

- la représentation des patients dans la
recherche et le développement et les initia-
tives cliniques

- la défense des intéréts des patients par les
RTT et 'autodéfense par les patients eux-
mémes.

- les commentaires des patients sur l'expé-
rience et la satisfaction (généralement four-
nis par des enquétes ou des formulaires de
réclamation)

Développement du réle des RTT dans la clinique
pour accompagner/guider I'implication des
patients dans la SDM

Tous les RTT ont la responsabilité profession-
nelle de soutenir 'engagement et I'implication
des patients dans leur pratique [27]. De plus,
le développement du réle des RTT, offre une
opportunité de soutenir davantage les patients
et d'améliorer la SMD [28]. Exemples com-
prennent:

- RTT d'information et d'accompagnement!
- RTT de pratiques avanceées?

- RTT consultants®

Ces robles consistent & fournir des informa-
tions et un accompaghement pertinent aux
patients, aux proches et aux soignants sur tous
les aspects du traitement de radiothérapie,
des effets secondaires et des soins pendant et
apres le traitement. Ils éduquent et discutent
également de toute préoccupation ou ques-
tionnement concernant le traitement. De plus,
ils peuvent référer a d'autres professionnels

‘Les RTT d'information et d'accompagnement sont |a
pour : (1) Fournir des informations et un accompagnement
pertinents aux patients, aux proches des patients et aux
soignants sur tous les aspects de leur traitement de radi-
othérapie, les effets secondaires et la meilleure facon
de prendre soin d'eux-mémes pendant le traitement ; (2)
Expliquer et clarifier les termes médicaux aux patients ;
(3) Fournir un cadre confidentiel pour discuter de toute
préoccupation ou question que les patients pourraient
avoir concernant le traitement ; Orienter les patients vers
d'autres professionnels ou services appropriés qui pour-
raient leur étre utiles. [34]

2RTT de pratiques avanceés : la pratique clinique avancée
est dispensés par des praticiens de la santé agréés
et expérimentés. Il s'agit d'un niveau de pratique car-
actérisé par un niveau élevé d'autonomie et une prise de
décision complexe. Ceci est étayé par la reconnaissance
d'un niveau Master ou équivalent qui englobe quatre pili-
ers que sont la pratique clinique, la gestion et le leader-
ship, I'éducation et la recherche, avec la démonstration
de compeétences cliniques de base et spécifiques a un
domaine. [35]

SRTT consultants : Assurer un leadership clinique dan-
sune spécialité, apporter une orientation stratégique,
I'innovation et l'influence par la pratique, la recherche et
I'éducation. [35]
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OuU services appropriés qui peuvent aider le
patient et ils engagent les patients en tant que
partenaires pour s'assurer que l'information est
accessible et adaptée d leurs divers besoins.
Gréce a ces rbles et moyens de communication,
les patients sont encouragés et responsabilisés
dans les processus SDM tout au long de leur
parcours de radiothérapie.

Prise de décision partagée dans la recherche
en RT et les essais cliniques

La déclaration de I'EFRS sur I'engagement des
patients dans la pratique radiologique a souli-
gné limportance de l'implication des patients
et du public (IPP) dans la recherche en santé
[6]. Les recommandations contenues dans ces
guides peuvent étre utilisées pour éclairer la
pratique clinique au sein des services de radio-
thérapie et des essais cliniques. La participa-
tion des patients devrait étre un théme central
dans la planification de la recherche clinique,
'administration et I'évaluation [29]. Il est recom-
mandé gque l'implication des patients dans la
prise de décision dans le cadre de la recherche
soit mandatée dans la politique organisation-
nelle conformément aux recommandations
nationales. Les groupes nationaux de patients
sont une ressource précieuse pour soutenir la
pratique clinique, garantissant une valeur ajou-
tée & la recherche entreprise et une utilisation
optimale des ressources.

Les départements doivent identifier les bar-
rieres a l'introduction d'options d'essais cli-
niques pour les patients.

Les informations partagées avec les
patients doivent étre claires et concises,
avec des options présentées de maniere
impartiale.

La vérification de I'éligibilité est essentielle
avant I'engagement des patients afin que
les options pertinentes puissent étre envi-
sagées par les patients tout au long de leur
parcours de soins [30].

L'utilisation d'un cadre d'évaluation pour les
essais cliniques pourraient permettre aux
patients d'envisager des options en fonc-
tion de leurs valeurs et préférences indivi-
duelles [31][32].

Les aides & la décision peuvent avoir un
impact positif sur les conversations autour
des résultats des essais cliniques [33].
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Il'y a du potentiel pour que la prise de décision
partagée soit adoptée avec succés dans le
cadre de la recherche clinique pour:

Encourager les sponsors des les premiers
stades & s'engager avec les représentants
des patients.

Développer des opportunités de formation
et de DPC pour les RTT sur la prise de déci-
sion partagée avec les patients en matiere
de recherche.

La préparation adéquate pour les patients,
telle que la fourniture d'informations sur les
essais cliniques O I'avance et la promotion
de l'auto-représentation des patients.

Le développement d'aides a la décision per-
tinentes pour les essais cliniques. Les com-
mentaires des patients doivent étre utilisés
pour définir les pratiques futures

Le temps et l'opportunités adeéquats pour
la prise de décision partagée, grdce O des
temps de consultation plus longs et a I'utili-
sation d'informations numériques et écrites
pour étayer les conversations.

Recommandation

Des politiqgues pertinentes sur la SDM sont
recommandeées au niveau organisationnel afin
de soutenir le développement d'une culture
d'inclusion des patients. Les RTT devraientjouer
un réle clé dans le soutien a la prise de déci-
sion partagée avec les patients tout au long
du parcours de radiothérapie. Grace d des RTT
travaillont en partenariat avec les patients et
les aidants, I'expérience du patient et son par-
cours peuvent étre optimisés, tout en les ren-
dant mutuellement bénéfiques. Le développe-
ment des réles des RTT est recommandé pour
maximiser le potentiel & inclure les patients
dans la SDM avant, pendant et aprées leur trai-
tement. Enfin, la participation des patients aux
essais cliniques est un autre aspect important
du parcours du cancer ou la SDF peut bénéfi-
cier & la pratique clinique.



CHAPITRE 3: IMPLICATION DES PATIENTS DANS
LA GESTION DES RISQUES

La radiothérapie est un processus de soins
complexe en raison de la complexité des par-
cours, de l'utilisation des rayonnements ioni-
sants, de [l'utilisation d'une technologie en
constante évolution et de l'interaction coordon-
née de I'équipe multidisciplinaire. Comme toute
activité humaine complexe, la RT n'est pas
exempte de risques d'incidents et d'accidents.
De plus, les patients ajoutent, sans le savoir, de
lo complexité et de l'incertitude dans les pro-
cessus de RT et peuvent contribuer a la surve-
nue d'incidents ou d'accidents.

La RT est un processus séquentiel dans lequel
la qualité et la sécurité de chaque phase
dépendent de la précédente. La complexité
souligne la nécessité d'excellents systemes
qualité | gestion des risques, dans lesquels les
patients devraient étre des partenaires actifs
[36]. Il enrésulte que les patients font partie de
I'équipe de radiothérapie, dans le but de pré-
venir les événements indésirables et de contri-
buer a la sécurité de leur propre traitement.

Des exemples pratiques d'implication des
patients dans la gestion de la sécurité peuvent
étre trouveés dans d'autres domaines en Europe
[37] [38] [39]. En radiothérapie, l'importance
de l'implication du patient dans la sécurité est
mise en évidence [40] et des expériences spé-
cifiques a la radiothérapie se retrouvent dans
la littérature [41][42][43]. De plus, compte tenu
des conditions psychophysiques des patients,
les RTT jouent un réle clé en facilitant I'implica-
tion proactive des patients dans la sécurité.

Bonnes pratiques d'implication des patients
dans la gestion des risques

Implication du patient dans l'identitovigilance

Les vérifications de I'identité du patient sont un
aspect de sécurité majeur en raison de la per-
sonnalisation de chaque traitement RT. L'impli-
cation du patient dans son propre identification
peut se faire par I'utilisation de la technologie
ou en utilisant des approches conventionnelles.
Les approches technologiques incluent l'identi-
fication des patients dl'aide de données biomé-
triques, telles que la reconnaissance faciale ou
d'empreintes digitales. Les méthodes conven-
tionnelles consistent O identifier les patients
O l'aoide d'une photo faciale et en confirmant
leur nom et leur date de naissance par rap-

port O des enregistrements écrits. Alors que les
meéthodes technologiques obligent le processus
a franchir une barriere physique, le degré d'im-
plication dans les méthodes conventionnelles
est souvent défini dans la conception du work-
flow (par exemple les procédures du service
prévoient que les patients confirment leur iden-
tité par comparaison de leur photo dans I'écran
ou le dossier de traitement, ou est-il demandé
au patient de s'identifier de maniére proactive
chaque fois gu'un nouveau professionnel de
santé le prendra en charge ?)

Les RTT ont un réle crucial a jouer pour s'as-
surer que des processus précis d'identifica-
tion des patients soient en place pendant la
préparation du traitement. Leur contribution &
I'élaboration d'une politique sur l'identification
est donc impérative. De plus, les RTT doivent
rechercher le consentement des patients & l'uti-
lisation de la technologie biométrique qui, selon
la plupart des législations nationales, requiert
une autorisation préalable pour I'acquisition de
données biométriques.

Communication avec les patients et le
personnel

Afin de faciliter I'implication du patient dans la
seécurité, un livret d'information spécifique sur
la prise en charge de radiothérapie est utile.
Cela devrait étre développé avec et fourni aux
patients. De plus, les membres de la famille ou
les aidants peuvent étre impliqués, en particu-
lier pour les patients qui, psychologiquement et/
ou physiquement, ne peuvent pas étre impliqué
directement.

Les services d'un traducteur doivent étre four-
nis sinécessaire l0 ou des barrieres linguistiques
existent. Pour faciliter I'implication et la commu-
nication des patients, un «<RTT de consultation»
pourrait étre un bon investissement pour les
services de RT.

Pour que les patients soient des partenaires
actifs de I'équipe de radiothérapie, il est impor-
tant qgu'ils puissent communiquer librement
avec le personnel et se sentir a 'aise de poser
des questions. Une communication ouverte et la
disponibilité des RTT pour répondre aux ques-
tions peuvent offrir aux patients une excellente
occasion de discuter de leurs doutes et de
leurs préoccupations concernant des événe-
ments inhabituels, des effets secondaires et de
leur traitement.
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Une communication ouverte permettra au per-
sonnel d'obtenir des informations complétes
sur le bien-étre du patient, ses antécédents
medicaux et l'utilisation de médicaments (com-
plémentaires ou alternatifs). La situation per-
sonnelle des patientes peut également étre
discutée et d'éventuelles exigences particu-
lieres liées au traitement peuvent étre envisa-
gées (par exemple, le désird'avoir un enfant).

Un avantage fondamental de la communication
ouverte comprendrait la réduction des risques
(par exemple, la détection d'erreurs majeures
telles que l'erreur de latéralité du site de traite-
ment). De plus, les patients peuvent également
devenir plus disposés O participer aux pro-
grammes de résultats ou d'expérience rappor-
tés par les patients (Patient Reported Outco-
mes MesurmentS/Patient Reported Experience
MesurementS). Les avantages pour le patient
inclus le fait de se sentir incité  communiquer
sur ses peurs, ses doutes et ses preoccupa-
tions, et de se sentir en confiance pour rappor-
ter les points clés pendant le traitement ou les
consultations de suivi.

Collaboration entre le patient et le personnel
pendant le traitement

Une collaboration efficace entre les RTT et les
patients pendant le traitement peut se tra-
duire par une meilleure expérience pour les
deux parties. Lorsque les patients sentent gu'ils
contribuent & leur traitement, ils comprennent
mieux leur position dans le processus de traite-
ment. Il en résulte que les patients sont ouverts
pour discuter de tout ce qui est inhabituel et
se sentent plus confiants pour adhérer aux ins-
tructions du RTT (par exemple, rester immobile
pendant le traitement). Cela pourrait égale-
ment aider & la détection d'erreurs, telles que
I'utilisation d'un dispositif d'immobilisation ou
d'un accessoire de traitement incorrect (bolus,
cache, etc)).

‘Le fardeau du traitement peut étre défini comme le tra-

vail de traitement délégué par les systémes de santé aux
patients et son impact sur leur fonctionnement et leur
bien-étre ; il est de plus en plus demandé aux patients
d'organiser leurs propres soins et de s'autogérer pour se
conformer A des régimes complexes [54].
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Implication du patient dans la programmation
des séances

Le workflow global du service doit étre pris en
compte lors de la définition des calendriers de
traitement afin de s'assurer que les retards
peuvent étre évités dans la mesure du possible.
La coopération entre les patients et le person-
nel de planification peut améliorer la compreé-
hension de chacun, professionnels et patients,
des exigences lieées O la programmation des
séances. Les retards de traitement peuvent
augmenter l'anxiété chez les patients et exer-
cer une pression sur les RTT pour gu'ils res-
pectent le temps accordé a leurs patients. Ces
facteurs peuvent avoir un impact sur la sécu-
rité des patients. Une communication ouverte
sur la programmation des séances peut encou-
rager les patients & s'adapter et se rendre dis-
ponibles aux horaires et aux dates prévues
pendant toute la durée du traitement. Les
patients deviennent plus conscients des consé-
guences neégatives pour les autres patients et
I'ensemble du service s'ils ne considerent pas
I'importance de respecter leur planning.

Etre ouvert sur les aspects concernant la pro-
grammation des séances offre eégalement au
patient I'occasion de discuter de ses préfé-
rences et de ses conflits d'horaire, ce qui lui
permet de faire face a son fardeau de traite-
ment.*

Compte tenu que les patients sont pris en
charge par plusieurs professionnels de santé,
les différents RDVs doivent étre programmeés en
tenant compte des autres RDVs des patients.
En donnant aux patients la possibilité de com-
muniquer sur les conflits d'horaires éventuels
les RTT ont la possibilité d'adapter le calendrier
aux bénéfices des patients et du service.

Implication des patients dans la gestion des
risques

Les patients ont le potentiel de fournir une
source précieuse d'informations pour les
aspects organisationnels de la sécurité et les
incidents [44]. Certaines études de faisabilité
ont démontré de bons résultats lors de I'examen
des commentaires des patients pour I'amélio-
ration de la sécurité [45][46][47]. Dans le cadre
de la radiothérapie, des outils de signalement
dédiés pourraient étre fournis aux patients afin
de leur permettre de signaler tout probleme et
de communiquer toute suggestion d'améliora-
tion pour l'organisation.



De plus, la définition de I'engagement des
patients inclut le droit inhérent des patients a
étre informé en cas d'événement indésirable.
Cela est devenu une exigence de la directive
2013/59/EURATOM [48] du Conseil européen
relative a la radioprotection.

Auniveauorganisationnel,les stratégies doivent
soutenir le développement de politiques et de
procédures de divulgation [4] impliquant les
patients et les soignants [49] et doivent fournir
O toutes les parties impliquées dans un incident
(patients, aidants et professionnels de la santé)
un soutien psychologique et général a la suite
d'un événement indésirable [3][5]. Les patients
atteints de cancer, et/ou leurs aidants, qui ont
vécu un incident de radiothérapie pourraient
apporter une contribution et un apercu inesti-
mables dans le développement des processus
d'annonce/de déclaration pour les services de
radiothérapie.

L'implication des patients dans I'évaluation
proactive des risques a été une question
controversée [50] en raison de I'impact que I'in-
vestigation des risques potentiels peut avoir
sur les patients [51]. Cependant, avec un recru-
tement minutieux et une formation des anciens
patients & I'évaluation proactive des risques,
leur participation a de telles activités peut étre
bénéfique [50]. Les patients peuvent identifier
différents modes d'échec aux professionnels
de santé [52] puisqu'ils ont vécu l'incident du
point de vue du patient [53]. Une telle initiative
o été développée par le programme de sécu-
rité néerlandais VMSzorg. Les patients sont
impliqués dans différentes étapes du proces-
sus d'évaluation proactive des risques de diffé-
rentes manieres et a différents moments [53].

Recommandation

L'implication des patients dans leur propre trai-
tement peut améliorer la sécurité des patients.
Il est recommandé qu'une culture de soins cen-
trés sur le patient soit développée dans les
services de radiothérapie ou les patients se
sentent libres de faire part de leurs préoccupa-
tions. Les RTT doivent favoriser la participation
active des patients d leur traitement en termes
d'identitovigilance et de signalement de tout
événement inhabituel.

La participation des patients peut étre béné-
figue dans le développement de stratégies de
divulgation des incidents et dans la gestion
proactive des risques lorsqu'elle est soigneuse-
ment planifiée.

CHAPITRE 4: IMPLICATION DES PATIENTS DANS
LA FORMATION DESRTT

Les déclarations de I'EFRS sur «Radiographer
Education» (2019) [55] et le «Statement on the
Importance of Patient Engagement and the
Patient Voice within Radiographic Practice»
(20217) [6] décrivent I'état actuel de lI'engage-
ment des patients (patients, représentants et
aidants) dans I'éducation radiologique euro-
péenne et discutent des éléments clés du par-
tenariat des patients dans la formation. Cette
section souligne davantage limportance de
'engagement des patients atteints de can-
cer dans la formation des RTT donc dans le
contexte de la radiothérapie.

Les patients atteints de cancer appartiennent
O un groupe de patients atteints de maladies
chroniques qui utilisent régulierement le sys-
teme de santé. La radiothérapie, qui est géné-
ralement administrée quotidiennement en plu-
sieurs seéances, dffecte la vie des patients dans
divers domaines, notamment physique, psycho-
logigue et socio-économique. Leurs besoins
particuliers et parfois non satisfaits ont éteé
largement démontrés dans la littérature [56]
[57]1[58][59][60]. Comme mentionné précédem-
ment, les RTT jouent un réle central dans le trai-
tement des patients qui va au-deld de la ges-
tion du cancer en leur permettant d'adopter
des soins centrés sur le patient [61] [62].

L'implication du patient dans la formation
initiale

L'éducation et la formation des RTT devraient
intégrer la perspective du patient dans le
programme d'études, afin de développer les
compeétences nécessaires pour répondre aux
besoins et aux attentes des patients en radio-
thérapie. Les patients atteints de cancer sont
considérés comme des experts dans leur état
et ils peuvent efficacement enseigner les com-
pétences de communication tout en contri-
buant 4 la co-création de matériel pédago-
gigue. De plus, les patients peuvent informer les
étudiants sur les implications psychologiques
et socio- économiques du traitement [63]. Pour-
tant, 'engagement des patients dans la forma-
tion doit étre minutieusement planifié afin de
ne pas avoir d'impact négatif sur les patients.
Des stratégies pour I'engagement des patients
dans la formation ont été énoncées dans les
sus mentionnées déclarations de I'EFRS [6] [55]
et plus largement dans les travaux des Socié-
tés nationales [64].
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Implication des patients dans le
développement professionnel continu

Les programmes de développement profession-
nel continu (DPC) doivent également inclure la
participation des patients. Jusqu'a récemment,
les RTT étaient guidés par leur expérience
formative avec des programmes axés princi-
palement sur les compeétences techniques et
technologiques. La pratique clinigue mettait
également l'accent sur la compétence tech-
nigque. L'engagement des patients dans le DPC
peut promouvoir une concentration continue
sur les soins centrés sur le patient. Alors que
la radiothérapie évolue rapidement, I'engage-
ment des patients dans la formation continue
est désormais reconnu comme une source pre-
cieuse de rétroaction pour les RTT concernant
les effets secondaires ou les préoccupations
que les patients peuvent avoir par rapport aux
nouvelles technologies. Les programmes de
DPC peuvent faciliter I'apprentissage bidirec-
tionnel entre les RTTet les patients atteints de
cancer et renforcer davantage ce partenariat.

L'implication du patient dans les webinaires et
scientifiques et les conférences en tant que preé-
sentateurs et panélistes devraient étre encou-
ragées tandis que les manipulateurs devraient
également participer a des activités similaires
réalisées par les organisations de patients. Les
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patients devraient également étre encouragés
O publier leurs expériences dans des revues
scientifigues permettant une connaissance
directe et une large diffusion de leurs attentes
et recommandations afin de favoriser I'amé-
lioration de la qualité. Un partenariat entre les
éditeurs et I'organisation de patients pourrait
aider a de telles interventions en développant
du matériel de formation continue précieux
pour promouvoir la voix des patients.

Recommandation

Alors que I'engagement des patients dans les
services de santé devient un impératif uni-
versel [1] et dans certains pays une exigence
recommandée, il est recommandé que les
etablissements d'enseignement et les socié-
tés professionnelles européennes incluent les
patients atteints de cancer et les associations
de patients dans I'éducation des RTT, leur for-
mation et leur DPC. Les programmes d'études
devraient étre régulierement révisés et mis a
jour, et les programmes de DPC devraient étre
concus en partenariat avec les patients afin
de promouvoir une culture permettant aux RTT
en Europe de développer des aptitudes et des
compétences qui centrent la radiothérapie sur
le patient.



RESUME

La radiothérapie est un processus complexe
ou plusieurs étapes doivent étre suivies [7] afin
d'obtenir le meilleur résultat de traitement pour
les patients. Les patients en radiothérapie et
leurs aidants ont des besoins et des attentes
particuliers car ils subissent souvent le fardeau
du traitement pendant une période prolongée.
L'engagement des patients lors de la concep-
tion du processus de radiothérapie et dans la
prise de décision partagée peut apporter une
contribution précieuse au processus de RT
ameéliorant leurs soins globaux.

L'éducation et 'engagement des patients dans
leur traitement peuvent également améliorer la
sécurité des patients. Les RTT sont des experts
en radiothérapie qui sont professionnellement
responsables du bien-étre physique et psycho-
social des patients, avant, pendant et apres les
examens et la radiothérapie [7] et sont tenus
d'accompagner les patients atteints de cancer
dans leur parcours de radiothérapie.

Impliquer les patients dans la formation en
radiologie est la premiéere étape vers des soins
centrés sur le patient. L'EFRS recommande aux
RTT d'intégrer la voix du patient dans leur pra-
tique et de favoriser I'engagement du patient
tout au long du processus de radiothérapie.
L'EFRS continuera O promouvoir une culture
d'engagement des patients a travers ses acti-
vités.
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