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Résumé

Introduction: le myélome multiple (MM) a bénéficié d'évolutions thérapeutiques
majeures, qui ont notamment amélioré la survie moyenne, méme s'il demeure
une maladie impactant fortement la qualité de vie. Ainsi s'apparente-t-il
désormais, pour certains sous-groupes de patients, a une maladie chronique et
devient ainsi un champ de développement de I'éducation thérapeutique (ETP).
L'ETP vise a améliorer la prise en charge des patients en développant leurs
compétences ainsi que celles de leur'entourage. L'objectif de ce travail est de
définir les compétences du patient traité pour MM pouvant faire I'objet d’ETP, et
de réunir ces compétences en un référentiel a destination des équipes soignantes
et des associations de malades. Matériel et méthode: sept soignants
(hématologues, pharmaciens, infirmiere ingénieur d'ETP, psychologue), un
patient et un aidant ont contribué a la rédaction du référentiel, et I'ont ensuite
testé. Résultats: les compétences attendues des malades ou de leurs proches ont
été classées en trois champs : le savoir (connaissances sur la maladie, les
traitements et les signes d’alerte), les savoir-faire (conduite a tenir en cas de
problemes) et les attitudes (savoir expliquer la maladie et les soins, savoir qui
contacter et quand le faire). Un ensemble d’outils de diagnostic éducatif ont été
développés, testés entre soignants et aupres de patients. Discussion: nous
rapportons les modalités de conception et le contenu d'un référentiel présentant
les compétences a acquérir ou a maintenir apres un diagnostic éducatif pour les
malades atteints de MM. Des obijectifs prioritaires ont été définis, touchant a la
sécurité des patients ou ayant un impact significatif sur la qualité de vie. Ce
référentiel est utilisable par toute personne prennant en charge le malade :
médecin, pharmacien, infirmiere ou psychologue, ainsi que par les patients
ressources. Il constitue un support a la conception, au développement et a
I"évaluation de programmes d’ETP de terrain fondée sur un concept et des outils
communs dans le MM.

M Mots clés : myélome multiple, éducation thérapeutique, compétences des patients

Abstract

Introduction: In spite of major advances in treatments, and particularly
improvement of patients mean survival, Multiple Myeloma (MM) remains a
disease that impacts patients’ quality of life. Thanks to treatment progresses,
MM tends to partly resemble to a chronic disease and to become a field of
development for patient treatment education (PTE). PTE aims to improve
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patients’ management by developing their skills as well as those of their
immediate circle. The objective of this project is to define the skills of a patient
treated for multiple myeloma that could become the purpose for PTE and to
gather these skills in a reference quide for health professionals and patients
groups. Material and Methods: 7 health professionals -(hematologists,
pharmacists, treatment education nurses, and psychologists) in 5 different sites
with experience in treatment education and/or malignant hemopathies, one
patient and one caregiver representing the French Multiple Myeloma Patient
Support Group contributed to the writing and the tests of this reference guide.
Results: The skills expected from the patients and their close circles as well as the
appropriate learning methods were selected. Skills were classified in 3 domains:
(1) knowledge: understanding of the disease, the treatments, warning signs, (2)
know-how: actions to be taken in case of any problem, (3) behaviors: capacity to
explain the disease and the treatments to family members, to know when and
who to contact. A set of educational diagnosis tools covering the totality of the
16 priority objectives was developed. These suitable tools were developed to
explore these skills; they were tested by health professionals and with patients,
and made available. Discussion: We report on the designing process and the
development of the content of a reference guide on skills for patients with MM.
Each patient is not expected to be acquainted with the whole reference guide.
The objective of this project is rather to provide a complete reference quide in
order to define the skills to be acquired or to be maintained after an educational
diagnosis. A particular attention is drawn to priority objectives, related to
patients’ security or presenting a significant impact on quality of life. Ultimately,
this reference guide can be used by all individuals managing patients: physician,
pharmacist, nurse or psychologist according to the investigated items and also by
patient advisors.- It is a support for the design, development and evaluation of
treatment education programs for fieldwork based on a concept and shared
tools in multiple myeloma.

W Key words: multiple myeloma, patient treatment education, patient’s skills

est un cancer est une maladie qui ne me laisse jamais tranquille ») des

hématologique classé parmi les-maladies rares, avec I'annonce du diagnostic. lls sont nombreux a exprimer des

toutefois une incidence en augmentation constante,
estimée a 5 000 nouveaux cas par an en France. Avec
un age médian au diagnostic de 70 ans, il concerne des
patients potentiellement polypathologiques. Clairement
identifié par ceux-ci comme un cancer, il nécessite un suivi
a vie associant I'hématologue et le médecin généraliste [1].
L'essor actuel des nouveaux traitements (immunomodu-
lateurs, inhibiteurs du protéasome, anticorps monoclo-
naux, etc.) améliore la survie des patients et permet
d’envisager “le . MM a l'avenir comme une maladie
chronique.

Les études et enquétes réalisées par I'Association francaise
des malades du myélome multiple (AF3M) [2] démontrent
sans ambiguité la demande croissante d’information et
d'accompagnement de la part des patients et de leur
entourage [3]. Avec la succession de phases de rémissions
et de rechutes, les malades mettent en avant le caractére
particulierement anxiogéne de la maladie (« Le myélome

sentiments d’isolement et d'incapacité a faire face a la
maladie. Ce ressenti constitue souvent une barriere qui
génére un manque de confiance face a I'avenir et contribue
a une perte de motivation et d’autonomie, avec un impact
certain sur la qualité de vie.

Les progres thérapeutiques de ces dernieres années
impliquent, pour un nombre croissant de patients, le
recours a des traitements oraux selon des schémas
complexes, au domicile, et pendant des durées prolongées
[4]. Les médicaments utilisés, notamment les immunomo-
dulateurs et la corticothérapie, exposent les patients a des
effets indésirables pouvant altérer la qualité de vie voire
pénaliser I'adhésion thérapeutique [5]. Ces médicaments
peuvent étre combinés a des traitements administrés en
milieu hospitalier, dans le respect de protocoles coordonnés.
Au-dela de ces médicaments spécifiques du MM, d'autres
traitements a visée préventive [6] sont également prescrits :
antithrombotiques, antalgiques et anti-infectieux.
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.Myélome multiple : un référentiel de compétences du patient

En hématologie, plusieurs maladies a fort retentissement
sur la qualité de vie impliquent des compétences d'auto-
soins et d'autovigilance de la part du malade ou des
aidants. De facon plus large, I'importance croissante des
maladies chroniques et la complexité des traitements ainsi
que la demande d'informations et de participation des
malades ont fait émerger le concept d'éducation théra-
peutique du patient (ETP) [7]. La difficulté des malades a
acquérir et a utiliser des compétences dans leur vie
quotidienne peut étre a I'origine d'échecs thérapeutiques.
L'ETP a pour but de permettre aux malades d'utiliser ces
compétences. Elle s'appuie sur une démarche de confiance
structurée en quatre phases :

— le diagnostic éducatif (DE) permet d'évaluer les besoins
du malade en termes de connaissances et de compétences,
ainsi que ses croyances et représentations,

—le DE est un préalable au choix, avec le malade,
d'objectifs pédagogiques sous la forme d'une alliance
thérapeutique,

— une fois les objectifs posés, le transfert de compétences
proprement dit fait appel a différents moyens
pédagogiques (mises en situation, outils spécifiques,
entretiens individuels voire ateliers collectifs),

- enfin, l'acquisition des compétences est évaluée
régulierement par le soignant et le malade contribuant
ainsi a actualiser le DE et a définir éventuellement de
nouveaux objectifs [8].

Ces différentes particularités, la nécessité d'une réaction
rapide en cas de déstabilisation clinique ou d'apparition de
signes d’alerte (douleur, fievre, thrombose, neuropathies
notamment), ainsi que I'impact grandissant, en termes de
santé publique et d'économie de santé [9], font du MM
une cible émergente pour I'ETP [10]. Enfin, en concordance
avec les objectifs et recommandations formulés par la
Haute Autorité de santé (HAS) et I'Institut national du
cancer (Inca) pour les patients atteints de MM, a été inclus
Iitem : « Accompagner le patient et son entourage dans
I'acquisition de savoirs et le maintien des compétences
dont ils ont besoin pour participer a la prise en charge et
gérer au mieux la maladie » [11].

Meéme si des démarches éducatives ont vu le jour dans le
MM, notamment sous forme d’entretiens, de programmes
d'accompagnement ou de coordination, et de mises a
disposition d'outils “d‘information [12], il se dégage le
besoin de définir plus formellement les principes et le
contenu de cette éducation [13].

Apres avoir adapté les principes de I'ETP au MM, il nous a
paru nécessaire de créer un référentiel commun d’ETP afin
de définir les compétences attendues pour chaque malade.
L'objectif de ce travail est de présenter la méthode
d'élaboration et le contenu de ce référentiel [14].
L'ensemble du référentiel et des outils associés a pour
ambition d’améliorer la confiance, le sentiment d'auto-

efficacité, la motivation et I'autonomie des patients atteints
de MM, avec en perspective un impact favorable sur leur
qualité de vie et celle de leurs proches.

Matériel et méthode

Sept soignants (hématologues, pharmaciens, infirmiere
ingénieure d'ETP et psychologue) exercant dans cing
centres francais spécialisés dans la prise en charge de
malades du MM, associés a deux représentants de
I’Association francaise des malades du MM (AF3M), son
président et la vice-présidente chargée de la commission
« Aide et soutien aux malades », ont constitué un groupe
nommé « référentiel de compétences du malade du
myélome multiple » (RC3M). Au sein de ce groupe, cing
personnes ont validé une formation a I'ETP, qu'ils mettent
en pratique dans leur quotidien. Le RC3M se réunit
régulierement depuis 2015. L'objectif était de définir les
compétences attendues pour les malades atteints de MM
et leur entourage [15].

La premiére phase du projet a été consacrée aux modalités
de fonctionnement du groupe et a un brainstorming
conduisant au référentiel complet du malade du MM. La
mise en perspective de la liste des compétences prioritaires,
c'est-a-dire celles qui concernent la sécurité du patient ou
qui impactent significativement sa qualité de vie, a été
validée, principe classique en ETP [16]. Il a été acté que le
référentiel de compétences produit serait mis a disposition
de tous a titre gracieux, a la condition qu’en soient cités les
auteurs, notamment |'association de patients AF3M.
Dans un deuxiéme temps, ces compétences ont été
classées par thématiques : maladie, signes d'alerte,
médicaments et greffe, vie quotidienne [17]. Ces compé-
tences concernaient trois champs de « savoir » différents
[18] :

— les connaissances théoriques (savoir) sur la maladie, les
traitements, etc.,

— les savoir-faire : réalisation des soins par les malades ou
par les proches,

— les « attitudes » : savoir expliquer la maladie et les soins
aux proches, savoir qui contacter, et quand le faire, en cas
de probleme, d'incident, etc.

Pour chaque compétence a acquérir, des moyens
d'apprentissage (outils) ont été également proposés. Un
premier document a été rédigé a l'issue d’'une réunion du
groupe. Le document a ensuite circulé pendant six mois au
sein du groupe pour modifications argumentées.

La deuxieme phase du projet a été consacrée a la validation
de ce référentiel et a la définition d'outils appropriés pour
couvrir le périmetre des objectifs prioritaires. Une fiche
pédagogique a destination des soignants, servant de
support a I'utilisation de I'outil, et une fiche d’évaluation a
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proposer aux patients et aux soignants lors des tests de ces
outils ont été associées a chacun des outils.

Des méthodes pédagogiques éprouvées en ETP, avec des
outils déja développés au sein d'équipes prenant en charge
des malades du MM, voire d’autres maladies chroniques,
ont été sélectionnées. Enfin, I'utilisation des nouvelles
technologies de l'information a été privilégiée pour
anticiper les besoins de partage des outils.

La troisieme phase a permis a chaque sous-groupe de
présenter ses outils a I'ensemble du RC3M. Certains outils,
encore a |'état d’'ébauches, ont été améliorés. D’autres,
plus aboutis, sont entrés en phase de tests auprés des
équipes et des patients.

Le document final est un référentiel consensuel.

Résultats

Le référentiel complet comprend soixante-trois compéten-
ces (tableaux 1-3). Seize de ces compétences ont été
sélectionnées pour constituer la liste des compétences
prioritaires. Un exemple de grille de DE d’évaluation des
compétences prioritaires est proposé en tableau 4.

Les différentes compétences sont classées :

— par champ : savoir ou connaissances (tableau 1), savoir-
faire ou gestes (tableau 2) et savoir-étre ou attitudes
(tableau 3),

— Par thématiques : la maladie, les signes d‘alerte, le
traitement, communiquer, réagir, vie quotidienne.

Des outils spécifiques ont été concus comme supports
pédagogiques lors d’entretiens individuels ou-collectifs a
visée éducative. Leur élaboration repose sur les outils
existants dans les services d’hématologie, les programmes
d'ETP et le retour d'expérience des participants.

La liste des outils développés dans le cadre du RC3M est la
suivante :

— préquestionnaire « situer le patient »,

— outil « prendre ses médicaments est indispensable »,
— trame de DE « réagir face a des douleurs »,

— cartes de mise en situation : douleur, thrombose, fiévre
sous forme de carte de Barrows ou ronde des décisions,
— plans de prise des-médicaments adaptés aux schémas
thérapeutiques complexes utilisés dans le MM,

— questions-réponses de vie quotidienne : diététique,
exercice physique, voyages, etc.,

— fiches de bon usage de la dexaméthasone orale en
collaboration avec I'Observatoire du cancer Bretagne-Pays
de la Loire : une fiche destinée aux patients et une destinée
aux soignants, y .compris libéraux.

Les différents outils sont orientés vers la réalisation
d’entretiens individuels de DE mais ils peuvent, le cas
échéant, étre utilisés en collectif. Une fiche d’évaluation

Tableau 1. Compétences du patient dans le champ
des connaissances

Champ de Compétences

compétence

Savoir Etre capable de :

(connaissances) 1. Nommer sa maladie (myélome multiple)

et d’expliquer les notions suivantes avec
ses propres mots :
- notions de maladie, de maladie chronique,
de maladie rare
- s'approprier le vocabulaire de la maladie
- connaitre les symptomes de la maladie
- risque de rechute
- parler du globule blanc
- parler de cancer
- parler du pic
- connaitre le suivi clinique et biologique
de la maladie
2. Reconnaitre les signes d'alerte :
- douleur
- signes de thrombose
- signes infectieux
- signes de neuropathie
- effets indésirables des médicaments
3. Connaitre son traitement :
- nommer ses médicaments
- connaitre I'objectif thérapeutique
de chaque médicament (« a quoi
casert?»)
- identifier les médicaments spécifiques
du myélome des autres médicaments
- préciser la posologie et les moments
de prise
- comprendre le rythme discontinu
du traitement
- comprendre le caractere important
de la corticothérapie
- connaitre le circuit d’approvisionnement
des différents médicaments
- décrire les effets secondaires
- connaitre les effets du traitement sur la
fertilité, sur la vie sexuelle
- connaitre le caractere tératogéne
de certains traitements
- comprendre l'autogreffe
- faire la différence entre autogreffe
et allogreffe
4. Vie quotidienne :
- connaitre ses droits
- connaitre l'intérét d’une activité physique
- comprendre que la corticothérapie
discontinue n'implique pas obligatoirement
un régime strict
- repérer les aliments contenant du sel
(si corticothérapie)

des entretiens dans le MM accompagne les outils
pour permettre une amélioration continue du dispositif
(tableau 4).

Le référentiel de compétences du malade du MM et
I'ensemble des outils qui y sont associés constituent une
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.Myélome multiple : un référentiel de compétences du patient

Tableau 2. Compétences du patient dans le champ
des habiletés

Savoir-  Etre capable de :
faire 1. Savoir quoi faire dans les situations dangereuses :
(gestes) - connaitre la conduite a tenir face a une fievre
- connaitre la conduite a tenir face a des douleurs
- connaitre la conduite a tenir face a la fatigue
- connaitre la conduite a tenir face a des signes
de thromboses
- connaitre la conduite a tenir face a des signes
infectieux
- connaitre la conduite a tenir face a des signes
de neuropathie
- connaitre la conduite a tenir face a des
symptdmes
- différencier les symptdmes de la maladie
et les effets indésirables des traitements
2. Vivre avec les médicaments
- savoir s'automédiquer
- gérer son stock de médicaments
- gérer son calendrier d'administration
des médicaments
- savoir quoi faire en cas d'effets indésirables
du traitement
- savoir quoi faire en cas d'oubli de prise
- savoir s'auto-injecter des medicaments par
voie sous-cutanée (ASE, HBPM, G-CSF
par exemple) le cas échéant

Tableau 3. Compétences du patient dans le champ
des attitudes

Savoir-étre Etre capable de :
(attitudes) 1. Communiquer sur la maladie et son traitement

- communiquer avec les soignants sur la maladie

- expliquer la maladie, les soins a la famille
et a I'entourage

- alerter en cas d'effets indésirables du traitement

- savoir appeler en cas de signes d'alerte
ou d'aggravation

- savoir demander de l'aide

- évoquer ses difficultés

- exprimer ses difficultés avec ses proches,
dans le couple a un soignant

- partager sa ou ses expériences de la maladie
avec quelqu'un

2. Réagir :

- réagir face a une fievre

- réagir face a des douleurs

- réagir face a la fatigue

- réagir face a des signes de thromboses

- réagir face a des signes infectieux

- réagir face a des signes de neuropathie

- réagir face a des symptémes

3. Vie quotidienne

- prendre son traitement régulierement

- prévoir les modalités de prise

- choisir les aliments a privilégier (sel)

- pratiquer une activité physique adaptée

- accepter une aide extérieure médicale,
familiale ou paramédicale

pédagotheéque a I'usage des patients, de leurs proches et
des équipes. Elle sera disponible librement sur la plate-
forme Internet de I'AF3M’.

Discussion

Alors qu’une revue de la littérature a démontré qu’aucune
liste des compétences attendues des patients dans le MM
n’'a jamais été publiée, il est apparu comme une évidence
que ce travail pouvait étre utile aux patients, a leurs proches
et a la communauté des soignants.

La méthode de travail chaisie est collaborative et
pluriprofessionnelle. Elle associe soignants au sens large,
patients ressources et aidants dans la coproduction d'un
référentiel et des outils concrets permettant de le mettre en
ceuvre. Les themes de travail sont discutés entre soignants
et patients en se basant notamment sur deux enquétes
réalisées par I'AF3M, ayant inclus 601 patients [19].
L'ensemble de la production du groupe est validé et testé
en vie réelle pour une amélioration sur le fond et sur la
forme [20].

Ce_travail permet d'harmoniser les pratiques au sein
des différentes équipes et il constitue un support a
|'élaboration, ala diffusion et al'évaluation d'un programme
d’ETP dans le MM. Il ne s’agit pas d'exiger de chaque malade
la maitrise I'ensemble des compétences listées dans ce
travail, mais de mettre a disposition des soignants un
référentiel permettant de choisir, en accord avec le patient,
les compétences a aborder au terme d'un DE.

Ces compétences, parfois complexes, sont applicables au
moyen d'une éducation qui permet une progression dans
I'apprentissage. Ainsi fait-on d'abord appel a des objectifs
pédagogiques plus limités et fixant de maniere plus réaliste
les étapes d'acquisition de la compétence. Ces objectifs
sont centrés sur le malade et rédigés de maniere
compréhensible, selon les modeles « Etre capable de... »,
« Réagir face a...» ou « Savoir faire...». lls sont
susceptibles de motiver le malade. L'atteinte de ces
objectifs pédagogiques est mesurable, contribuant a
I'évaluation de la démarche. C'est a partir de cette
évaluation que sont établies les priorités éducatives
ultérieures.

Pour chaque item, des techniques et des outils
pédagogiques pour aider le malade a acquérir ces
compétences sont proposés (cartes de mise en situation,
plans de prise personnalisés, guide de DE sur le traitement,
questions-réponses, applications numériques, etc.) [21].
Les actions d'éducation utilisent des méthodes pédagogi-
ques diversifiées et nécessitent la participation des
différents professionnels de santé et la contribution de

" http://www.af3m.org/
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Tableau 4. Grille d’évaluation des compétences prioritaires

Niveau d'acquisition

Compétences Non acquis Acquis

Nommer sa maladie R R CEEEEEEEEEEEEEEED  Ohk 10
Savoir réagir face a une fievre (R R R e T R T T 10
Savoir réagir face ades douleurs 0 ------------oo iR - 10
Savoir réagir face a la fatigue P EEEEEEREEEEEEEEL V' LFF SEEETEEEE 10
Savoir reconnaitre des signes R R EEEE Y,  (EERREEECE PR 10
de thromboses

Réagir face a des signes R I EEEE. L L LR 10
de thromboses

Savoir reconnaitre des signes O---mm e e 10
infectieux

Réagir face a des signes O-------e e - B BT e 10
infectieux

Savoir reconnaitre des signes R e 10
de neuropathie

Réagir face a des signes R e e T TR TR 10
de neuropathie

Nommer ses médicaments L e 10
Connaitre l'objectif thérapeutique 0 ------------nmmmm e e 10
de chaque médicament

(« a quoi ca sert ? »)

Identifier les médicaments - P R - oo 10
spécifiques

du myélome des autres

médicaments

Comprendre le rythme O mmr 10
discontinu du traitement

Comprendre le caractére O BT - 10
important de la corticothérapie

Etre vigilant sur autom@dication 0 - - - - - - - - - <<= - o oo 10

patients ressources{21]. Un tres grand nombre de types de
supports et d'outils différents peuvent étre créés et
proposés dans le champ de I'ETP: vidéos, supports
multimédias, kits et jeux pédagogiques, etc.

Les cing temps forts dans la conception d'un outil sont les
suivants :

— l'idée : pourquoi ? pour qui ? quel support ? quelles
ressources ? quels freins ?

— le projet : analyser la situation, analyser la pertinence,
formuler les objectifs, budgétiser,

— le prototype : construction du contenu, construction des
procédés psychopédagogiques, conception de la forme,
conception de I'évaluation,

— la production de I'outil : cahier des charges, sélection des
devis,

— le suivi de I'outil : suivi de la production, promotion de
|"outil, suivi de "outil.

Les outils facilitent I'animation des séances d’'éducation
thérapeutique, qu’elles soient collectives ou individuelles.
La conception des outils d'ETP appelle a des échanges entre
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Tableau 5. Tterminologie de I'ETP, divergences de points de vue des soignants/patients et proches

Vocabulaire « soignants » (vocabulaire ETP institutionnel)

Verbatim des patients et proches

Besoins éducatifs

Besoins d’accompagnement

Référentiel de compétences

Référentiels d'aptitudes
Référentiel de ressources

Diagnostic éducatif (DE)
Bilan éducatif partagé

Entretien préalable personnalisé

Education thérapeutique

Accompagnement thérapeutique

Parcours éducatif

Parcours d'accompagnement

L'ETP doit permettre aux patients d’acquérir et de conserver des
capacités et des compétences pour les aider a vivre avec
une maladie chronique (définition OMS de I'ETP)

L'ETP doit permettre aux patients de mettre en valeur
et d’exploiter leurs propres ressources pour les aider
a vivre de facon optimale leur vie avec une maladie chronique

soignants et patients pour obtenir une adéquation
optimale entre les attentes, les besoins et I'outil. Enfin,
nous rappellerons qu'il n'y a pas de bons ni de mauvais
outils, mais que leur bénéfice dépend largement du
soignant ou patient ressource qui les utilise.

Il convient d'insister sur I'approche nécessairement multi-
disciplinaire dans la conception, I'utilisation et I'évaluation
des outils d’ETP. La plus-value de la présence de
psychologues au sein des équipes d’hématologie apparait
également incontestable, ce métier étant inégalement
représenté au sein des unités d'hématologie en France.
L'apport des patients et de leurs proches est également
incontournable.

Lors des travaux de conception du référentiel et de ses
outils associés, des débats relatifs a la terminologie ont pu
avoir lieu, donnant lieu a I'expression de points de vue
divergents, notamment entre, d'une part, les conceptions
des soignants, et d'autre part celles des patients et des
aidants (tableau 4). Par exemple, les patients préferent
parler d'« aptitudes » ou de « ressources » plutot que de
« compétences », alors que ce terme est celui utilisé dans
la plupart des textes relatifs-a I'éducation des patients
(définition de I'Organisation mondiale de la santé [OMS],
guides ETP HAS). Le terme d’« accompagnement » a
également la préférence des patients, plutot que celui
d'« éducation », qui présente une dimension scolaire qui
n'est pas recherchée. Ces débats sémantiques n'ont pas
empeéché d'avancer dans les travaux mais font néanmoins
émerger la nécessité de publier une version orientée
patients et aidants du référentiel du patient dans le MM. Ce
« référentiel d'aptitudes » sera diffusé via les moyens de
communication de I’AF3M, pour un patient encore plus
« acteur » de sa maladie (tableau 5).

Plus largement, il est apparu au cours de travail que les
concepts communément admis par les soignants en ETP et

par les institutions qui en définissent les contours, ne sont
pas pleinement partagés par les patients et leurs
représentants associatifs. La notion d'« accordage » est
sans doute a rechercher, rejoignant l'idée d'« alliance
thérapeutique ».

« L'ETP est une relation de service, coconstruite par le
patient et le praticien, ce qui renvoie a une double
perspective : le patient est I'expert de son corps et du vécu
de sa santé, quant au professionnel, il dispose d’un systeme
de connaissances et de croyances sur ce qu'il convient
de faire. » [23].

Conclusion

Ce référentiel, issu d'un travail de groupe associant
soignants, patients et aidants, est susceptible d'étre utilisé
par les équipes soignantes. Associé a des outils pertinents
et a leurs fiches pédagogiques, il est partagé de facon libre
sur Internet. Il mentionne ses auteurs et ses soutiens. Il est
utilisable par toutes les personnes qui prennent en charge
le malade : médecin, pharmacien, infirmiere, psychologue
et autre soignants selon les items explorés ainsi que par les
patients ressources et les aidants, notamment dans le
champ associatif.

L'ambition du groupe qui porte le projet référentiel du
patient dans le MM est fondée sur une conviction
partagée : un patient mieux informé, plus compétent et
proactif en tire un bénéfice important quel que soit son
pronostic.

Ce bénéfice pourra étre de différents ordres :

— qualité de vie du patient : le maintien des différents
aspects de la vie du malade (professionnelle, sociale,
familiale ou psychologique), dans le contexte particulier
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d’anxiété, de douleurs et de fatigue du MM, sont autant
d’éléments a prendre en compte pour accompagner les
patients dans leur qualité de vie, jusqu'a étre partie
intégrante du parcours de soins,

— clinique : le patient maitrisant les compétences touchant
a sa sécurité aura un risque diminué de complications,
évitables par sa capacité a réagir de facon appropriée en
cas d'incidents ou de signes d'alerte.

— économique : de la méme facon, le patient qui
comprend sa maladie, sa prise en charge, qui connait le
vocabulaire utilisé dans le MM et sait communiquer avec
les soignants consommera sans doute moins de soins et
pourra adhérer a sa prise en charge (adhésion/observance).

En perspective, une demande d’autorisation d'un pro-
gramme d'éducation du patient dans le MM pourra
étre envisagée afin de faciliter 'engagement des équipes
prenant en charge ces patients.

L'élaboration d'un référentiel de compétences des malades
permet de jeter les bases d'un dossier éducatif simple,
lisible et partagé. Ce dossier est utile au sein d'une équipe
hospitaliere mais il devrait permettre d’informer voire
d'impliquer les médecins traitants libéraux dans leurs
relations avec les malades et leur famille. [ ]
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