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Myélome multiple : élaboration
multicentrique et pluriprofessionnelle
d’un référentiel de compétences
du patient

R�esum�e
Introduction: le my�elome multiple (MM) a b�en�efici�e d’�evolutions th�erapeutiques
majeures, qui ont notamment am�elior�e la survie moyenne, même s’il demeure
une maladie impactant fortement la qualit�e de vie. Ainsi s’apparente-t-il
d�esormais, pour certains sous-groupes de patients, �a une maladie chronique et
devient ainsi un champ de d�eveloppement de l’�education th�erapeutique (ETP).
L’ETP vise �a am�eliorer la prise en charge des patients en d�eveloppant leurs
comp�etences ainsi que celles de leur entourage. L’objectif de ce travail est de
d�efinir les comp�etences du patient trait�e pour MM pouvant faire l’objet d’ETP, et
de r�eunir ces comp�etences en un r�ef�erentiel �a destination des �equipes soignantes
et des associations de malades. Mat�eriel et m�ethode: sept soignants
(h�ematologues, pharmaciens, infirmi�ere ing�enieur d’ETP, psychologue), un
patient et un aidant ont contribu�e �a la r�edaction du r�ef�erentiel, et l’ont ensuite
test�e. R�esultats: les comp�etences attendues des malades ou de leurs proches ont
�et�e class�ees 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
probl�emes) et les attitudes (savoir expliquer la maladie et les soins, savoir qui
contacter et quand le faire). Un ensemble d’outils de diagnostic �educatif ont �et�e
d�evelopp�es, test�es entre soignants et aupr�es de patients. Discussion: nous
rapportons les modalit�es de conception et le contenu d’un r�ef�erentiel pr�esentant
les comp�etences �a acqu�erir ou �a maintenir apr�es un diagnostic �educatif pour les
malades atteints de MM. Des objectifs prioritaires ont �et�e d�efinis, touchant �a la
s�ecurit�e des patients ou ayant un impact significatif sur la qualit�e de vie. Ce
r�ef�erentiel est utilisable par toute personne prennant en charge le malade :
m�edecin, pharmacien, infirmi�ere ou psychologue, ainsi que par les patients
ressources. Il constitue un support �a la conception, au d�eveloppement et �a
l’�evaluation de programmes d’ETP de terrain fond�ee sur un concept et des outils
communs dans le MM.

n Mots cl�es : my�elome multiple, �education th�erapeutique, comp�etences 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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L e my�elome multiple (MM) est un cancer
h�ematologique class�e parmi les maladies rares, avec

toutefois une incidence en augmentation constante,
estim�ee �a 5 000 nouveaux cas par an en France. Avec
un âge m�edian au diagnostic de 70 ans, il concerne des
patients potentiellement polypathologiques. Clairement
identifi�e par ceux-ci comme un cancer, il n�ecessite un suivi
�a vie associant l’h�ematologue et le m�edecin g�en�eraliste [1].
L’essor actuel des nouveaux traitements (immunomodu-
lateurs, inhibiteurs du prot�easome, anticorps monoclo-
naux, etc.) am�eliore la survie des patients et permet
d’envisager le MM �a l’avenir comme une maladie
chronique.
Les �etudes et enquêtes r�ealis�ees par l’Association française
des malades du my�elome multiple (AF3M) [2] d�emontrent
sans ambiguı̈t�e la demande croissante d’information et
d’accompagnement de la part des patients et de leur
entourage [3]. Avec la succession de phases de r�emissions
et de rechutes, les malades mettent en avant le caract�ere
particuli�erement anxiog�ene de la maladie (« Le my�elome

est une maladie qui ne me laisse jamais tranquille ») d�es
l’annonce du diagnostic. Ils sont nombreux �a exprimer des
sentiments d’isolement et d’incapacit�e �a faire face �a la
maladie. Ce ressenti constitue souvent une barri�ere qui
g�en�ere unmanque de confiance face �a l’avenir et contribue
�a une perte de motivation et d’autonomie, avec un impact
certain sur la qualit�e de vie.
Les progr�es th�erapeutiques de ces derni�eres ann�ees
impliquent, pour un nombre croissant de patients, le
recours �a des traitements oraux selon des sch�emas
complexes, au domicile, et pendant des dur�ees prolong�ees
[4]. Les m�edicaments utilis�es, notamment les immunomo-
dulateurs et la corticoth�erapie, exposent les patients �a des
effets ind�esirables pouvant alt�erer la qualit�e de vie voire
p�enaliser l’adh�esion th�erapeutique [5]. Ces m�edicaments
peuvent être combin�es �a des traitements administr�es en
milieu hospitalier, dans le respect de protocoles coordonn�es.
Au-del�a de ces m�edicaments sp�ecifiques du MM, d’autres
traitements �a vis�ee pr�eventive [6] sont �egalement prescrits :
antithrombotiques, antalgiques et anti-infectieux.

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 guide 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 guide 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.

n Key words: multiple myeloma, patient treatment education, patient’s skills
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En h�ematologie, plusieurs maladies �a fort retentissement
sur la qualit�e de vie impliquent des comp�etences d’auto-
soins et d’autovigilance de la part du malade ou des
aidants. De façon plus large, l’importance croissante des
maladies chroniques et la complexit�e des traitements ainsi
que la demande d’informations et de participation des
malades ont fait �emerger le concept d’�education th�era-
peutique du patient (ETP) [7]. La difficult�e des malades �a
acqu�erir et �a utiliser des comp�etences dans leur vie
quotidienne peut être �a l’origine d’�echecs th�erapeutiques.
L’ETP a pour but de permettre aux malades d’utiliser ces
comp�etences. Elle s’appuie sur une d�emarche de confiance
structur�ee en quatre phases :

– le diagnostic �educatif (DE) permet d’�evaluer les besoins
dumalade en termes de connaissances et de comp�etences,
ainsi que ses croyances et repr�esentations,
– le DE est un pr�ealable au choix, avec le malade,
d’objectifs p�edagogiques sous la forme d’une alliance
th�erapeutique,
– une fois les objectifs pos�es, le transfert de comp�etences
proprement dit fait appel �a diff�erents moyens
p�edagogiques (mises en situation, outils sp�ecifiques,
entretiens individuels voire ateliers collectifs),
– enfin, l’acquisition des comp�etences est �evalu�ee
r�eguli�erement par le soignant et le malade contribuant
ainsi �a actualiser le DE et �a d�efinir �eventuellement de
nouveaux objectifs [8].

Ces diff�erentes particularit�es, la n�ecessit�e d’une r�eaction
rapide en cas de d�estabilisation clinique ou d’apparition de
signes d’alerte (douleur, fi�evre, thrombose, neuropathies
notamment), ainsi que l’impact grandissant, en termes de
sant�e publique et d’�economie de sant�e [9], font du MM
une cible �emergente pour l’ETP [10]. Enfin, en concordance
avec les objectifs et recommandations formul�es par la
Haute Autorit�e de sant�e (HAS) et l’Institut national du
cancer (Inca) pour les patients atteints de MM, a �et�e inclus
l’item : « Accompagner le patient et son entourage dans
l’acquisition de savoirs et le maintien des comp�etences
dont ils ont besoin pour participer �a la prise en charge et
g�erer au mieux la maladie » [11].
Même si des d�emarches �educatives 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 d�egage le
besoin de d�efinir plus formellement les principes et le
contenu de cette �education [13].
Apr�es avoir adapt�e les principes de l’ETP au MM, il nous a
paru n�ecessaire de cr�eer un r�ef�erentiel commun d’ETP afin
de d�efinir les comp�etences attendues pour chaque malade.
L’objectif de ce travail est de pr�esenter la m�ethode
d’�elaboration et le contenu de ce r�ef�erentiel [14].
L’ensemble du r�ef�erentiel et des outils associ�es a pour
ambition d’am�eliorer la confiance, le sentiment d’auto-

efficacit�e, la motivation et l’autonomie des patients atteints
de MM, avec en perspective un impact favorable sur leur
qualit�e de vie et celle de leurs proches.

Matériel et méthode

Sept soignants (h�ematologues, pharmaciens, infirmi�ere
ing�enieure d’ETP et psychologue) exerçant dans cinq
centres français sp�ecialis�es dans la prise en charge de
malades du MM, associ�es �a deux repr�esentants de
l’Association française des malades du MM (AF3M), son
pr�esident et la vice-pr�esidente charg�ee de la commission
« Aide et soutien aux malades », ont constitu�e un groupe
nomm�e « r�ef�erentiel de comp�etences du malade du
my�elome multiple » (RC3M). Au sein de ce groupe, cinq
personnes ont valid�e une formation �a l’ETP, qu’ils mettent
en pratique dans leur quotidien. Le RC3M se r�eunit
r�eguli�erement depuis 2015. L’objectif �etait de d�efinir les
comp�etences attendues pour les malades atteints de MM
et leur entourage [15].
La premi�ere phase du projet a �et�e consacr�ee aux modalit�es
de fonctionnement du groupe et �a un brainstorming
conduisant au r�ef�erentiel complet du malade du MM. La
mise en perspective de la liste des comp�etences prioritaires,
c’est-�a-dire celles qui concernent la s�ecurit�e du patient ou
qui impactent significativement sa qualit�e de vie, a �et�e
valid�ee, principe classique en ETP [16]. Il a �et�e act�e que le
r�ef�erentiel de comp�etences produit serait mis �a disposition
de tous �a titre gracieux, �a la condition qu’en soient cit�es les
auteurs, notamment l’association de patients AF3M.
Dans un deuxi�eme temps, ces comp�etences ont �et�e
class�ees par th�ematiques : maladie, signes d’alerte,
m�edicaments et greffe, vie quotidienne [17]. Ces comp�e-
tences concernaient trois champs de « savoir » diff�erents
[18] :

– les connaissances th�eoriques (savoir) sur la maladie, les
traitements, etc.,
– les savoir-faire : r�ealisation 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 probl�eme, d’incident, etc.

Pour chaque comp�etence �a acqu�erir, des moyens
d’apprentissage (outils) ont �et�e �egalement propos�es. Un
premier document a �et�e r�edig�e �a l’issue d’une r�eunion du
groupe. Le document a ensuite circul�e pendant six mois au
sein du groupe pour modifications argument�ees.
La deuxi�eme phase du projet a �et�e consacr�ee �a la validation
de ce r�ef�erentiel et �a la d�efinition d’outils appropri�es pour
couvrir le p�erim�etre des objectifs prioritaires. Une fiche
p�edagogique �a destination des soignants, servant de
support �a l’utilisation de l’outil, et une fiche d’�evaluation �a
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proposer aux patients et aux soignants lors des tests de ces
outils ont �et�e associ�ees �a chacun des outils.
Des m�ethodes p�edagogiques �eprouv�ees en ETP, avec des
outils d�ej�a d�evelopp�es au sein d’�equipes prenant en charge
des malades du MM, voire d’autres maladies chroniques,
ont �et�e s�electionn�ees. Enfin, l’utilisation des nouvelles
technologies de l’information a �et�e privil�egi�ee pour
anticiper les besoins de partage des outils.
La troisi�eme phase a permis �a chaque sous-groupe de
pr�esenter ses outils �a l’ensemble du RC3M. Certains outils,
encore �a l’�etat d’�ebauches, ont �et�e am�elior�es. D’autres,
plus aboutis, sont entr�es en phase de tests aupr�es des
�equipes et des patients.
Le document final est un r�ef�erentiel consensuel.

Résultats

Le r�ef�erentiel complet comprend soixante-trois comp�eten-
ces (tableaux 1-3). Seize de ces comp�etences ont �et�e
s�electionn�ees pour constituer la liste des comp�etences
prioritaires. Un exemple de grille de DE d’�evaluation des
comp�etences prioritaires est propos�e en tableau 4.
Les diff�erentes comp�etences sont class�ees :

– par champ : savoir ou connaissances (tableau 1), savoir-
faire ou gestes (tableau 2) et savoir-être ou attitudes
(tableau 3),
– Par th�ematiques : la maladie, les signes d’alerte, le
traitement, communiquer, r�eagir, vie quotidienne.

Des outils sp�ecifiques ont �et�e conçus comme supports
p�edagogiques lors d’entretiens individuels ou collectifs �a
vis�ee �educative. Leur �elaboration repose sur les outils
existants dans les services d’h�ematologie, les programmes
d’ETP et le retour d’exp�erience des participants.
La liste des outils d�evelopp�es dans le cadre du RC3M est la
suivante :

– pr�equestionnaire « situer le patient »,
– outil « prendre ses m�edicaments est indispensable »,
– trame de DE « r�eagir face �a des douleurs »,
– cartes de mise en situation : douleur, thrombose, fi�evre
sous forme de carte de Barrows ou ronde des d�ecisions,
– plans de prise des m�edicaments adapt�es aux sch�emas
th�erapeutiques complexes utilis�es dans le MM,
– questions-r�eponses de vie quotidienne : di�et�etique,
exercice physique, voyages, etc.,
– fiches de bon usage de la dexam�ethasone orale en
collaboration avec l’Observatoire du cancer Bretagne-Pays
de la Loire : une fiche destin�ee aux patients et une destin�ee
aux soignants, y compris lib�eraux.

Les diff�erents outils sont orient�es vers la r�ealisation
d’entretiens individuels de DE mais ils peuvent, le cas
�ech�eant, être utilis�es en collectif. Une fiche d’�evaluation

des entretiens dans le MM accompagne les outils
pour permettre une am�elioration continue du dispositif
(tableau 4).
Le r�ef�erentiel de comp�etences du malade du MM et
l’ensemble des outils qui y sont associ�es constituent une

Tableau 1. Compétences du patient dans le champ
des connaissances

Champ de
compétence

Compétences

Savoir
(connaissances)

Être capable de :
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
- connaı̂tre les symptômes de la maladie
- risque de rechute
- parler du globule blanc
- parler de cancer
- parler du pic
- connaı̂tre le suivi clinique et biologique
de la maladie

2. Reconnaı̂tre les signes d’alerte :
- douleur
- signes de thrombose
- signes infectieux
- signes de neuropathie
- effets indésirables des médicaments

3. Connaı̂tre son traitement :
- nommer ses médicaments
- connaı̂tre l’objectif thérapeutique
de chaque médicament (« à quoi
ça sert ? »)

- 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 caractère important
de la corticothérapie

- connaı̂tre le circuit d’approvisionnement
des différents médicaments

- décrire les effets secondaires
- connaı̂tre les effets du traitement sur la
fertilité, sur la vie sexuelle

- connaı̂tre le caractère tératogène
de certains traitements

- comprendre l’autogreffe
- faire la différence entre autogreffe
et allogreffe

4. Vie quotidienne :
- connaı̂tre ses droits
- connaı̂tre l’intérêt d’une activité physique
- comprendre que la corticothérapie
discontinue n’implique pas obligatoirement
un régime strict

- repérer les aliments contenant du sel
(si corticothérapie)
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p�edagoth�eque �a l’usage des patients, de leurs proches et
des �equipes. Elle sera disponible librement sur la plate-
forme Internet de l’AF3M1.

Discussion

Alors qu’une revue de la litt�erature a d�emontr�e qu’aucune
liste des comp�etences attendues des patients dans le MM
n’a jamais �et�e publi�ee, il est apparu comme une �evidence
que ce travail pouvait être utile aux patients, �a leurs proches
et �a la communaut�e des soignants.
La m�ethode de travail choisie est collaborative et
pluriprofessionnelle. Elle associe soignants au sens large,
patients ressources et aidants dans la coproduction d’un
r�ef�erentiel et des outils concrets permettant de le mettre en
œuvre. Les th�emes de travail sont discut�es entre soignants
et patients en se basant notamment sur deux enquêtes
r�ealis�ees par l’AF3M, ayant inclus 601 patients [19].
L’ensemble de la production du groupe est valid�e et test�e
en vie r�eelle pour une am�elioration sur le fond et sur la
forme [20].
Ce travail permet d’harmoniser les pratiques au sein
des diff�erentes �equipes et il constitue un support �a
l’�elaboration,�a ladiffusionet�a l’�evaluationd’unprogramme
d’ETPdans leMM. Il ne s’agit pas d’exiger de chaquemalade
la maı̂trise l’ensemble des comp�etences list�ees dans ce
travail, mais de mettre �a disposition des soignants un
r�ef�erentiel permettant de choisir, en accord avec le patient,
les comp�etences �a aborder au terme d’un DE.
Ces comp�etences, parfois complexes, sont applicables au
moyen d’une �education qui permet une progression dans
l’apprentissage. Ainsi fait-on d’abord appel �a des objectifs
p�edagogiques plus limit�es et fixant de mani�ere plus r�ealiste
les �etapes d’acquisition de la comp�etence. Ces objectifs
sont centr�es sur le malade et r�edig�es de mani�ere
compr�ehensible, selon les mod�eles « Être capable de. . . »,
« R�eagir face �a. . . » ou « Savoir faire. . . ». Ils sont
susceptibles de motiver le malade. L’atteinte de ces
objectifs p�edagogiques est mesurable, contribuant �a
l’�evaluation de la d�emarche. C’est �a partir de cette
�evaluation que sont �etablies les priorit�es �educatives
ult�erieures.
Pour chaque item, des techniques et des outils
p�edagogiques pour aider le malade �a acqu�erir ces
comp�etences sont propos�es (cartes de mise en situation,
plans de prise personnalis�es, guide de DE sur le traitement,
questions-r�eponses, applications num�eriques, etc.) [21].
Les actions d’�education utilisent des m�ethodes p�edagogi-
ques diversifi�ees et n�ecessitent la participation des
diff�erents professionnels de sant�e et la contribution de

Tableau 2. Compétences du patient dans le champ
des habiletés

Savoir-
faire
(gestes)

Être capable de :
1. Savoir quoi faire dans les situations dangereuses :

- connaı̂tre la conduite à tenir face à une fièvre
- connaı̂tre la conduite à tenir face à des douleurs
- connaı̂tre la conduite à tenir face à la fatigue
- connaı̂tre la conduite à tenir face à des signes
de thromboses

- connaı̂tre la conduite à tenir face à des signes
infectieux

- connaı̂tre la conduite à tenir face à des signes
de neuropathie

- connaı̂tre la conduite à tenir face à des
symptômes

- différencier les symptômes 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 médicaments par
voie sous-cutanée (ASE, HBPM, G-CSF
par exemple) le cas échéant

Tableau 3. Compétences du patient dans le champ
des attitudes

Savoir-être
(attitudes)

Être capable de :
1. Communiquer sur la maladie et son traitement

- communiquer avec les soignants sur la maladie
- expliquer la maladie, les soins à la famille
et à l’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 à un soignant

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

2. Réagir :
- réagir face à une fièvre
- réagir face à des douleurs
- réagir face à la fatigue
- réagir face à des signes de thromboses
- réagir face à des signes infectieux
- réagir face à des signes de neuropathie
- réagir face à des symptômes

3. Vie quotidienne
- prendre son traitement régulièrement
- prévoir les modalités de prise
- choisir les aliments à privilégier (sel)
- pratiquer une activité physique adaptée
- accepter une aide extérieure médicale,
familiale ou paramédicale

1 http://www.af3m.org/
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patients ressources [21]. Un tr�es grand nombre de types de
supports et d’outils diff�erents peuvent être cr�e�es et
propos�es dans le champ de l’ETP : vid�eos, supports
multim�edias, kits et jeux p�edagogiques, etc.
Les cinq temps forts dans la conception d’un outil sont les
suivants :

– l’id�ee : pourquoi ? pour qui ? quel support ? quelles
ressources ? quels freins ?
– le projet : analyser la situation, analyser la pertinence,
formuler les objectifs, budg�etiser,

– le prototype : construction du contenu, construction des
proc�ed�es psychop�edagogiques, conception de la forme,
conception de l’�evaluation,
– la production de l’outil : cahier des charges, s�election des
devis,
– le suivi de l’outil : suivi de la production, promotion de
l’outil, suivi de l’outil.

Les outils facilitent l’animation des s�eances d’�education
th�erapeutique, qu’elles soient collectives ou individuelles.
La conception des outils d’ETP appelle �a des �echanges entre

Tableau 4. Grille d’évaluation des compétences prioritaires

Niveau d’acquisition

Compétences Non acquis Acquis

Nommer sa maladie 0 - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 10

Savoir réagir face à une fièvre 0 - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 10

Savoir réagir face à des douleurs 0 - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 10

Savoir réagir face à la fatigue 0 - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 10

Savoir reconnaı̂tre des signes
de thromboses

0 - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 10

Réagir face à des signes
de thromboses

0 - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 10

Savoir reconnaı̂tre des signes
infectieux

0 - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 10

Réagir face à des signes
infectieux

0 - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 10

Savoir reconnaı̂tre des signes
de neuropathie

0 - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 10

Réagir face à des signes
de neuropathie

0 - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 10

Nommer ses médicaments 0 - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 10

Connaı̂tre l’objectif thérapeutique
de chaque médicament
(« à quoi ça sert ? »)

0 - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 10

Identifier les médicaments
spécifiques
du myélome des autres
médicaments

0 - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 10

Comprendre le rythme
discontinu du traitement

0 - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 10

Comprendre le caractère
important de la corticothérapie

0 - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 10

Être vigilant sur l’automédication 0 - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 10
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soignants et patients pour obtenir une ad�equation
optimale entre les attentes, les besoins et l’outil. Enfin,
nous rappellerons qu’il n’y a pas de bons ni de mauvais
outils, mais que leur b�en�efice d�epend largement du
soignant ou patient ressource qui les utilise.
Il convient d’insister sur l’approche n�ecessairement multi-
disciplinaire dans la conception, l’utilisation et l’�evaluation
des outils d’ETP. La plus-value de la pr�esence de
psychologues au sein des �equipes d’h�ematologie apparaı̂t
�egalement incontestable, ce m�etier �etant in�egalement
repr�esent�e au sein des unit�es d’h�ematologie en France.
L’apport des patients et de leurs proches est �egalement
incontournable.
Lors des travaux de conception du r�ef�erentiel et de ses
outils associ�es, des d�ebats relatifs �a la terminologie ont pu
avoir lieu, donnant lieu �a l’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 pr�ef�erent
parler d’« aptitudes » ou de « ressources » plutôt que de
« comp�etences », alors que ce terme est celui utilis�e dans
la plupart des textes relatifs �a l’�education des patients
(d�efinition de l’Organisation mondiale de la sant�e [OMS],
guides ETP HAS). Le terme d’« accompagnement » a
�egalement la pr�ef�erence des patients, plutôt que celui
d’« �education », qui pr�esente une dimension scolaire qui
n’est pas recherch�ee. Ces d�ebats s�emantiques n’ont pas
empêch�e d’avancer dans les travaux mais font n�eanmoins
�emerger la n�ecessit�e de publier une version orient�ee
patients et aidants du r�ef�erentiel du patient dans leMM. Ce
« r�ef�erentiel d’aptitudes » sera diffus�e via les moyens de
communication de l’AF3M, pour un patient encore plus
« acteur » de sa maladie (tableau 5).
Plus largement, il est apparu au cours de travail que les
concepts commun�ement admis par les soignants en ETP et

par les institutions qui en d�efinissent les contours, ne sont
pas pleinement partag�es par les patients et leurs
repr�esentants associatifs. La notion d’« accordage » est
sans doute �a rechercher, rejoignant l’id�ee d’« alliance
th�erapeutique ».
« L’ETP est une relation de service, coconstruite par le
patient et le praticien, ce qui renvoie �a une double
perspective : le patient est l’expert de son corps et du v�ecu
de sa sant�e, quant au professionnel, il dispose d’un syst�eme
de connaissances et de croyances sur ce qu’il convient
de faire. » [23].

Conclusion

Ce r�ef�erentiel, issu d’un travail de groupe associant
soignants, patients et aidants, est susceptible d’être utilis�e
par les �equipes soignantes. Associ�e �a des outils pertinents
et �a leurs fiches p�edagogiques, il est partag�e de façon libre
sur Internet. Il mentionne ses auteurs et ses soutiens. Il est
utilisable par toutes les personnes qui prennent en charge
le malade : m�edecin, pharmacien, infirmi�ere, psychologue
et autre soignants selon les items explor�es ainsi que par les
patients ressources et les aidants, notamment dans le
champ associatif.
L’ambition du groupe qui porte le projet r�ef�erentiel du
patient dans le MM est fond�ee sur une conviction
partag�ee : un patient mieux inform�e, plus comp�etent et
proactif en tire un b�en�efice important quel que soit son
pronostic.
Ce b�en�efice pourra être de diff�erents ordres :

– qualit�e de vie du patient : le maintien des diff�erents
aspects de la vie du malade (professionnelle, sociale,
familiale ou psychologique), dans le contexte particulier

Tableau 5. Tterminologie de l’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

Éducation 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 à vivre avec
une maladie chronique (définition OMS de l’ETP)

L’ETP doit permettre aux patients de mettre en valeur
et d’exploiter leurs propres ressources pour les aider
à vivre de façon optimale leur vie avec une maladie chronique
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d’anxi�et�e, de douleurs et de fatigue du MM, sont autant
d’�el�ements �a prendre en compte pour accompagner les
patients dans leur qualit�e de vie, jusqu’�a être partie
int�egrante du parcours de soins,
– clinique : le patient maı̂trisant les comp�etences touchant
�a sa s�ecurit�e aura un risque diminu�e de complications,
�evitables par sa capacit�e �a r�eagir de façon appropri�ee en
cas d’incidents ou de signes d’alerte.
– �economique : de la même façon, le patient qui
comprend sa maladie, sa prise en charge, qui connaı̂t le
vocabulaire utilis�e dans le MM et sait communiquer avec
les soignants consommera sans doute moins de soins et
pourra adh�erer �a sa prise en charge (adh�esion/observance).

En perspective, une demande d’autorisation d’un pro-
gramme d’�education du patient dans le MM pourra
être envisag�ee afin de faciliter l’engagement des �equipes
prenant en charge ces patients.
L’�elaboration d’un r�ef�erentiel de comp�etences des malades
permet de jeter les bases d’un dossier �educatif simple,
lisible et partag�e. Ce dossier est utile au sein d’une �equipe
hospitali�ere mais il devrait permettre d’informer voire
d’impliquer les m�edecins traitants lib�eraux dans leurs
relations avec les malades et leur famille. &
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