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En février 2017, 10 défenseurs des droits des patients
des Etats-Unis, du Canada et de I'Union européenne se
sont réunis a Lisbonne, au Portugal, pour discuter des
besoins non satisfaits des patients atteints du myélome
multiple. Cette premiére table ronde annuelle interna-
tionale sur le myélome multiple du Patient Leadership
Council (Conseil de direction des patients), parrainée et
animée par Takeda Oncology, portait sur la compréhen-
sion des besoins et des difficultés des patients atteints du
myélome multiple et sur I'élaboration de stratégies afin
d'y remédier et de proposer une solution pouvant étre
adoptée dans le monde entier.

Leur discussion portait sur des thémes fondamentaux
comme la maniere de faciliter I'acceés des patients aux
informations sur leur maladie et les traitements éven-
tuels ; la maniere d'améliorer la communication entre
les médecins, les infirmiers, les patients et les aidants ;
I'importance de la compréhension et de I'implication
du patient dans son expérience de traitement ; et la
maniére dont de nouvelles ressources peuvent rendre
autonomes et soutenir les patients dans la communau-
té du myélome multiple. Le point commun entre ces
conversations était la maniére de renforcer I'engage-
ment du patient, qui, comme cela a été prouvé, aug-
mente les niveaux de satisfaction du patient et améliore
sa santé et ses résultats globaux.' Ce livre blanc présente

Figure 1. Myélome multiple

Les cellules du myélome multiple sont des plasmocytes anormaux (un type de

dans plusieurs os du corps.

Myélome multiple

Moelle rouge ou
les plasmocytes

¢ Plasmocytes normaux
sont produits

globules blancs) qui s'accumulent dans la moelle osseuse et forment des tumeurs

© 2014 Terese Winslow LLC
Le gouvernement américain
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une synthése de ces discussions destinée aux patients,
aidants, médecins et infirmiers qui représentent la com-
munauté internationale du myélome multiple.

APERCU DU MYELOME MULTIPLE

Le myélome multiple est un cancer formé lorsque des
plasmocytes de la moelle osseuse deviennent malins.?
Les plasmocytes produisent des anticorps qui com-
battent I'infection et sont donc un élément important
du systéme immunitaire (Figure 1). Un plasmocyte malin
est appelé cellule de myélome. Le myélome est identifié
comme « multiple » en raison de la présence de plusieurs
t@ches ou zones de I'os ouU il se développe. Le myélome
multiple peut apparditre sous la forme d'une tumeur
et/ou d'une zone de perte osseuse. Il affecte fréquem-
ment des zones ou la moelle osseuse est la plus active
chez les adultes, telles que la colonne vertébrale, le
crdne, la cage thoracique, le bassin et les zones autour
des épaules et des hanches. Le myélome multiple est
également identifié par la présence de tumeurs loca-
lisées ou de plasmocytes appelés plasmocytomes. Les
plasmocytomes peuvent se développer a l'intérieur et &
I'extérieur de 1'0s.2

Le myélome multiple peut affaiblir la structure osseuse
et peut réduire la capacité de la moelle osseuse a for-
mer d’'autres cellules sanguines. Cela peut provoquer
une anémie (réduction du nombre de
globules rouges), une thrombocytopénie
(réduction du nombre de plaguettes) ou
une leucopénie (réduction du nombre
de globules blancs normaux).? Ces effets
secondaires peuvent entrainer des frac-
fures, une faiblesse et une fatigue, une
augmentation des contusions et des sai-
gnements et une difficulté & lutter contre
les infections. Le myélome multiple produit
généralement de grandes quantités d’an-
ficorps non fonctionnels ou anormaux
(immunoglobulines) pouvant endom-
mager des organes, comme les reins et
d’autres fissus.

Le myélome multiple est considéré
comme un cancer rare, représentant
moins de 2 % de fous les nouveaux cas
de cancer en Europe, au Canada et
aux Etats-Unis.3™ Environ 40 000 nouveaux
cas en Europe, 2 800 nouveaux cas au
Canada et 30 000 nouveaux cas aux Etats-
Unis sont diagnostiqués chaque année *®
Méme si aucun fraitement n’existe pour
le myélome multiple, les patients peuvent
obtenir des résultats différents en fonction
de I'avancée de la maladie au moment

Tous droits réservés © 2014 Terese Winslow LLC. Utilisation autorisée.

du diagnostic, de I'adge des patients et
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de leur santé globale.*” En Europe, les
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statistiques de survie au myélome multiple
varient selon le pays ; entre 23 % et 47 % des
patients seront toujours en vie plus de 5 ans
aprés leur diagnostic initial.® Les statistiques
des Etats-Unis sont similaires, oU I'on estime
que presque la moitié (48,5 %) des patients
sera toujours en vie au moins 5 ans apres
leur diagnostic.’

Le taux de survie a plus que doublé
durant la derniére décennie gréce d une
meilleure compréhension de la maladie et
au développement de nombreuses nou-
velles thérapies plus efficaces et moins
toxiques.'® En dépit de ces avancées, la dis-
ponibilité et I'acces & des traitements plus
récents peuvent considérablement variés
selon les pays. Ces disparités sont le résul-
tat d'un ensemble de facteurs, y compris
leur adoption lente par les médecins, le
faible taux d’inclusion de ces traitements
d'apres des formulaires, le prix élevé des traitements
et le manque d’assurance-maladie suffisante. De foute
évidence, mises & part les autres difficultés décrites
ci-dessous, I'acces universel a tous les traitements actuel-
lement disponibles pour le myélome multiple est un des
plus grands besoins non safisfaits de ces patients.

BESOINS NON SATISFAITS DES
PERSONNES ATTEINTES DU
MYELOME MULTIPLE

«Une des choses dont nous avons vraiment conscience
est qu'en dépit de toutes les informations que nous avons
mises en ligne et dans les hépitaux et de fout le fravail
effectué par d'autres organisations caritatives, nous
savons que les patients n'ont pas toujours accés aux
informations dont ils ont besoin » a confié Chris West de
Bloodwise (www.bloodwise.org.uk).

De nombreuses difficultés peuvent se présenter
pendant le parcours de soins du patient. Pour de
nombreux patients, le processus initial de diagnostic du
myélome multiple peut s'avérer étre un défi de taille. Du
fait que le myélome multiple est une maladie rare ayant
des symptdébmes de diverse nature, il n'est pas rare que
les patients consultent plusieurs médecins de différentes
spécialités (par exemple, leur médecin généraliste, un
hématologiste, un orthopédiste, un néphrologue) avant
que le diagnostic soit posé. En effet, une étude de 2010
sur les patients atteints de cancer en Angleterre a révélé
que les patients atteints du myélome multiple étaient
18 fois plus susceptibles d'étre renvoyés vers au moins
3 médecins différents avant la pose du diagnostic que
les patients atteints d'un cancer du sein."

Apres avoir été diagnostiqués atteints d'un myélome
multiple, les patients font face & plusieurs zones d’ombre
relatives a l'incidence physique, émotionnelle, sociale
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De gauche a droite : Chris West, Alfonso Aguarén, Mira Armour, Yelak Biru.

et financiére de la maladie. C'est important que les
médecins mesurent de facon appropriée le niveau
de stress des patients quand le diagnostic est posé
pour que ces patients se sentent le plus possible &
I'aise et préts a affronter le long chemin gqu'il leur reste
d parcourir. Les patients doivent étre invités & poser
des questions ; reformuler, avec leurs propres mots, ce
que le médecin leur a dit ; et venir avec quelqu’un
pour poser des questions et les aider d se souvenir de
ce gue le médecin leur a dit. « Nous avons essayé
d’encourager nos médecins & ne pas demander : “Avez-
vous compris ce que je vous ai dit 2", car la plupart
des patients et des proches répondaient simplement
“oui” », a déclaré Mira Armour, membre de Mijelom
Croatia (Patients atteints du myélome en Croatie) et de
Myeloma Patients Europe (Patients atteints du myélome
en Europe) (www.mpeurope.org). « A la place, nous les
incitons & demander : “Pouvez-vous me redire ce que je
viens de vous dire 2" » a-t-elle gjouté.

Ces derniéres années, I'utilisation par les médecins
d'un modéle de prise de décisions partagée quant au
traitement, dans lequel les patients, les médecins et les
infirmiers travaillent ensemble afin de créer un consensus
sur le plan de traitement global est devenue une
pratique courante pour prendre les décisions relatives au
traitement (Figure 2)."? Le modeéle de prise de décisions
partagée présente de nombreux avantages, dont une
augmentation de la confiance et de la satisfaction
du choix de traitement ; une réduction des regrets
liés aux décisions prises ; une réduction du stress et de
I'anxiété du patient ou de I'aidant ; une amélioration
de I'adhésion au traitement ; et une amélioration des
résultats du traitement.’ II est donc crucial que les
patients recoivent le plus d'informations possible sur leur
maladie et les traitements possibles pour étre impliqués
de facon adéquate dans le processus de prise de
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ons partagée

Figure 2. Le processus de communication de la prise de déci

Etapes du processus de prise de
décisions partagée
1. Inviter le patient & participer
2. Présenter les options
3. Fournir des informations sur les
avantages et les risques
. Aider les patients a évaluer les
options en fonction de leurs
objectifs et préoccupations
. Faciliter la délibération et la prise
de décisions
. Aider a la mise en place de la
prise de décisions partagée

Connaissances,
attitudes,
compétences
et émotions du
patient

Connaissances,

Caractéristiques
personnelles du
médecin / de
I"infirmier

attitudes,
compétences
et émotions du
médecin / de

I'infirmier

Caractéristiques
personnelles du
patient

Résultats du patient et du médecin /

de linfirmier a court terme

» Satisfaction du processus de prise
de décisions

 Satisfaction du partenariat
patient-médecin / infirmier

* Confiance en la décision

Commentaires
Commentaires

e

2
1
1
1
1
1

Résultats du patient a court terme

» Confiance accordée aux
médecins et infirmiers

¢ Sentiment d'auto-efficacité

¢ Santé mentale

* Bien-étre physique et émotionnel

Résultats du patient a long terme
¢ Adhésion au traitement

¢ Qualité de vie

* Rémission

Cette figure montre la maniére dont les patients, médecins et infirmiers peuvent mettre en pratique leurs caractéristiques personnelles,

y compris leurs connaissances, atfitudes, compétences et émotions, afin de participer & un plan de traitement. Les résultats de cette
stratégie de communication et la maniere dont ils peuvent influencer les patients, médecins et infirmiers & I'avenir y sont également indiqués.
Adaptation autorisée par Kane HL, et coll. CA Cancer J Clin. 2014;64:377-388.

décisions. « Quand le diagnostic a été posé, j'étais
désespéré, mais dés que je suis sorti de chez le médecin,
nous avions tout prévu. Eh bien. Nous savons maintenant
ce que nous adllons faire. Nous allons nous battre » a
confié Aldo Del Col, licencié en sciences (BScPhm),
fitulaire d'une maifrise en administration des affaires
(MBA), cofondateur et président de Myeloma Canada
(Patients atteints du myélome au Canada). Les patients
peuvent participer au processus en tfenant compte des
exemples décrits dans la Figure 3.

| 61
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Comme le myélome multiple est une maladie rare,
les patients ne savent vraiment pas grand chose dessus,
voire n'en onf jamais entendu parler au moment
du diagnostic et la plupart des patients manquent
d'informations concernant leur maladie, les options de
traitement et I'incidence potentielle qu’elle continuera &
avoir sur leur vie quotidienne. Des informations détaillées
sur le diagnostic et les tests subséquents, les options de
traitement, les obligations financiéres et les ressources
doivent étre évoquées lors de la premiére conversation
entre les patients et leur équipe de traitement.

uer-magazine.com
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Les patients doivent recevoir
des informations pour les
aider a comprendre les plans
de ftraitement & court et
long termes et leurs objectifs
pour qu'ils sachent & quoi
s'attendre au fur et & mesure
qu'ils  avancent dans leur
parcours. Les préoccupations
concrétes du quotidien doivent
également étre abordées, telles
que la capacité a continuer
de fravailler, la parficipation
a des exercices de routine ou
les changements de régime

Apporter une liste de questions
a tous les rendez-vous médicaux

Demander des informations
aux médecins, infirmiers,
pharmaciens et groupes de soutien

Figure 3. Exemples de maniéres de mieux engager les patients dans la
prise de décisions partagée

Au moment de choisir
un traitement, adopter une approche
proactive en discutant des effets
secondaires du traitement avant
de prendre une décision
Engagement du patient

des dossiers médicaux

alimentaire. Les patients
doivent étre préparés a avoir
ces conversations avec leurs médecins. « Je pense que
c'est essentiel pour comprendre I'incidence que cela va
avoir sur votre vie quotidienne. Pouvez-vous continuer de
fravailler ¢ Si vous ne pouvez plus travailler, que devez-
vous dire d votre employeur 2 » a demandé Chris West.
De plus, I'incidence de la maladie et des fraitements
sur la famille doit étre abordée tres tét, car elle peut
représenter une source de stress permanent tout au long
du parcours du patient.

La clé du bien-étre quotidien du patient est la gestion
des effets secondaires associés aux traitements du
cancer. Les médecins et infirmiers doivent veiller dinformer
les patients sur I'ensemble des effets secondaires qu'ils
peuvent ressentir quand ils commencent un nouveau
fraitement et sur les actions & entreprendre pour les
surveiller et a insister sur le fait qu'ils doivent continuer &
prendre leur traitement. Les effets secondaires courants
incluentunefatigue, descaillotssanguins, uneneuropathie
périphérique (affections neurologiques se présentant
sous la forme de douleurs, de picotements, de sensations
de brllure et d'engourdissements), une constipation,
des nausées, des diarrhées et des vomissements, dont
certains peuvent étfre fraités avec des médicaments
sur ou sans ordonnance.” Les corticostéroides, comme
la dexaméthasone et la prednisone, sont souvent
administrés aux patients atteints du myélome multiple
et peuvent avoir des effets secondaires débilitants,
tels que des changements métaboliques ou d’humeur,
qinsi qu'une vision frouble. « Lors du commencement
du traitement, il est trés important que le patient et
I'aidant aient connaissance des effets secondaires », a
indiqué Aldo Del Col. Il est primordial que les médecins
et infirmiers informent et surveillent les patients quant a
I'incidence que ce médicament peut avoir sur leur vie
quotidienne. D'autres effets secondaires du traitement,
tels que l'incidence sur la fertilité, les changements de
libido, et I'incidence possible sur la capacité cognitive,
ne sont souvent pas abordés dans ces conversations
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ou ne sont pas correctement expliqués, méme si les
médecins doivent envisager de les évoquer en fonction
des besoins spécifiques du patient. Méme si bon nombre
de patients peuvent estimer que les effets secondaires
sont moins importants que le fait de prolonger leur durée
de vie au moment du diagnostic initial, I'accumulation
d'effets négatifs dans la vie quotidienne peut peser lourd
sur le moral et la qualité de vie globale du patient.
Outre les effets de la maladie et du fraifement sur
la santé, l'incidence financiere d'étre atteint par un

« JE PENSE QUE C'EST ESSENTIEL
POUR COMPRENDRE L'INCIDENCE
QUE CELA VA AVOIR SUR VOTRE
VIE QUOTIDIENNE. POUVEZ-VOUS

CONTINUER DE TRAVAILLER 2
SI'VOUS NE POUVEZ PLUS
TRAVAILLER, QUE DEVEZ-VOUS
DIRE A VOTRE EMPLOYEUR 2 »
—Chris West

myélome multiple est souvent une des préoccupations
principales des patients. L'idée de ne pas potentiellement
étre en mesure de travailler ou de perdre des revenus
peut étre effrayante, surfout quand le patient a une
famille & nourrir. Certaines méthodes de traitement,
telles que les fraitements & forte dose ou les greffes
de cellules souches, les chimiothérapies infraveineuses
ou injectables et les traitements par voie orale, sont
associées & différentes périodes de convalescence
et ont une incidence variable sur la qualité de vie
d'un patient. Certains fraitements peuvent nécessiter
des séjours prolongés a I'hépital, tandis que d'autres
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peuvent simplement nécessiter des visites de routine
chezle médecin. Les patients doivent éfre informés de la
facon de planifier de maniere appropriée d'éventuelles
absences de longue durée du travail ou de la maniere
dont le fraitement peut affecter d’autres aspects de leur
vie. C'est important d'avoir ces discussions avec votre
médecin pour s'assurer que le bon choix de fraitement
est fait de maniere globale, en prenant en compte le
mode de vie du patient et en préservant la qualité de
vie du patient.

Pour les patients plus dgés qui ont déja pris leur
retraite, consacrer leur pension de retraite et le temps
de leur retfraite peut également créer une charge
psychologique ou financiére qu'il faut traiter. Les patients
doivent prendre en considération d'autres aspects
financiers comme les frais de transport des patients et
ces aidants afin de se rendre aux rendez-vous médicaux,
ainsi que les frais d'hébergement liés au transport vers
des hépitaux ou des centres de fraitement éloignés du
domicile d'un patient ; le sujet des ressources financieres
et des services de soutien doit étre abordé avec I'équipe
de ftraitfement, un intervenant-pivot ou un travailleur
social.

Une fois qu'un plan de traitement est mis en place
pourles patients, et s'ils atteignent une rémission, I'équipe
de traitement doit discuter de la meilleure prochaine
approche de fraitement, pouvant également inclure
un traitement d’enfretfien. L'infroduction d'un traitement
d'entretien est souvent déterminée en fonction des
facteurs de risque de rechute des patients, tels que
la présence d'anomalies génétiques connues sous les
noms 1(4;14) et del(17p) ou de la capacité qu'a le
patient & tolérer les régimes du traitement d’entretien.
Un plan de traitement pour le fraitement d’entretien
doit étre élaboré entre I'équipe de soins, le patient et
I'aidant pour s’assurer que les objectifs du traitement sont

De gauche a droite : Beth Faiman, docteure (PhD), CPN (infirmiére agréée en pédiatrie) (infirmiére-
praticienne spécialisée en oncologie), Aldo Del Col, Nadia Elkebir, Yelak Biru, Mira Armour, Chris West,
Anne Delmond-Davanture, docteure (PhD), Alfonso Aguarén, Anita Waldmann, Viorica Cursaru.
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afteints et maintenus ainsi que
pour comprendre l'incidence
financiere du nouveau
fraitement sur le patient et
la facon dont ce derier va
affecter la qualité de vie du
patient. Pendant cette phase
de fraitement, il est important
que le patient essaye de garder
une certaine normalité, que ce
soit en retournant au fravail,
en changeant de régime
alimentaire, en poursuivant une
activité physique réguliere ou
en apprenant a savoir quand
une rechute peut se produire.

Du fait que la rémission de
la maladie représente une
étape positive importante au
cours du fraitement, le soutien
émotionnel peut souvent étre négligé. Néanmoins, c’est
pendant cefte phase de son parcours que le patient
a le plus besoin de soutien émotionnel et de conseils.
Il est également important que les médecins rassurent
leurs patients sur le fait que méme si la maladie est en
rémission, ils sont toujours Id pour apporter leur soutien.
« Nous avons eu des patients qui nous ont dit : “c’est
comme tomber d'un tapis roulant”, car vous avez été
sous une surveillance clinique prometteuse... et soudain
tout s'effondre » a affrmé Chris West en évoquant
la maniere dont les médecins peuvent mieux aider
leurs patients en rémission. D’autres méthodes, comme
rejoindre un groupe de soutien, rester informé de la
progression de la maladie et des options de traitement et
entretenir de bonnes relations avec les aidants peuvent
aider les patients & garder une attitude positive pendant
leur rémission. Comme précédemment indiqué, méme
si les patients peuvent ne pas recevoir de traitement
pendant leur rémission, les médecins et infirmiers jouent
toujours un réle important en apportant un soutien
psychologique et émotionnel a leurs patients pendant
cette période.

Les patients peuvent se poser des questions & tout
moment pendant leur lutte contre le cancer et peuvent
avoir encore plus besoin de soutien émotionnel. Les
médecins et infirmiers doivent tenir compte de la
préparation du patient individuel a assimiler de nouvelles
informations et peuvent envisager d'adopter une
approche par étape vers I'information et le soutien.
Quelle que soit I'étape a laquelle les patients se trouvent
dans leur parcours personnel, il est précieux qu'ils puissent
appeler un professionnel de la santé pour discuter de
leurs incertitudes pendant le fraitement. Les infirmiers
(plutdét que les médecins) servent souvent de point
de contact central entre le patient et I'équipe de
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soins. Il est donc capital que les
infirmiers soient formés de facon
adéqguate au myélome multiple
afin de répondre aux questions
des patients et de les soutenir
tout au long de leur parcours.
Les patients doivent
également se sentir libres de
demander & leurs médecins
et infirmiers d'accéder &
leurs dossiers médicaux, car
cela permet aux patients
d’examiner leur maladie, leur
plan de fraitement et leur
évolution et d'en discuter
avec leurs amis, leur famille
et d'autres professionnels
de la santé. Avoir accés aux
dossiers médicaux fait partie
du processus d'implication du
patient et est particulierement

Figure 4. Ressources numériques et en ligne sélectionnées sur le myélome multiple

* Groupes Facebook
o #MMSM

* Af3m.org (site Internet, Facebook, YouTube)

* Centres d'excellence
www.cancer.gov/research/nci-role/
cancer-centers

Blood Cancer Connect (Lien entre les
cancers du sang) (arrivée en 2017)
Essais cliniques

www.clinicaltrials.gov

Multiple Myeloma Research Foundation
(Fondation pour la recherche sur le
myélome multiple)

www.themmrf.org

International Myeloma Foundation
(Fondation internationale des patients
atteints du myélome)
www.myeloma.org

Bloodwise (Connaissance du sang) -
Cancer Connect
https://bloodwise.org.uk/

au Royaume-Uni)

www.myeloma.org.uk

Myeloma Canada (Patients atteints

du myélome au Canada)
www.myeloma.ca

Myeloma Patients Europe

(Patients atteints du myélome en Europe)

Myeloma UK (Patients atteints du myélome

« Sites Web de I'EMA (Agence européenne
du médicament) / la FDA (Agence
américaine des produits alimentaires et
médicamenteux)
www.ema.europd.eu/ema

FDA (Agence américaine des produits
alimentaires et médicamenteux)
américaine

www.fda.gov

Cartographie des maladies
www.Diseasemaps.org

iStopMM (L'Islande dépiste, traite ou
prévient le myélome multiple)
http://brianduriemd.myeloma.org/
2g=iStopMM

Smart Patients (Patients avisés)
www.SmartPatients.com

Myeloma Euronet Romania

(Réseau euronet des patients atteints
du myélome en Roumanie)
http://Myeloma.ro

Myelom-LHRM (Patients atteints

du myélome dans le Rhin-Main)
www.myelom.net (informations de base
en 13 langues)

Mijelom.hr

PatientsLikeMe (Patients comme moi)

important quand il demande
I'avis d'un second médecin ou
quand il consulte un expert du
myélome multiple. « Méme si le

Www.mpeurope.org
The Myeloma Beacon

(Les signes du myélome)
www.myelomabeacon.com

www.PatientsLikeMe.com
* UpToDate (Se tenir au courant)
www.UpToDate.com

second avis confirme I'avis du
premier médecin, il peut aider le patient & étre sir que
la décision prise & ce stade précis est la bonne » précise
Yelak Biru, patient et défenseur affilié a la International
Myeloma Foundation (Fondation infternationale des
patients atteints du myélome) et au Global Myeloma
Action Network (Réseau international d'action contre le
myélome).

Donner aux patients I'acces a leurs dossiers médicaux
peut également les aider, eux et leurs aidants, & préparer
des questions supplémentaires avant leurs visites chez
le médecin et, en définitive, les aider a se sentir mieux
informés et a I'aise avec leur plan de traitement.
Cependant, les dossiers médicaux électroniques peuvent
étre compliqués a parcourir pour des professionnels non
médicaux et les patients doivent étre informés de la
maniére d'explorer et d'utiliser leurs données pour susciter
des questions a poser a leurs médecins et infirmiers.

De nos jours, de nombreuses organisations fournissent
des ressources pédagogiques et un soutien aux patients
atteints du myélome multiple et aux aidants. En plus des
ressources accessibles en ligne (Figure 4), les groupes
de soutien directs sont mis a disposition dans plusieurs
viles afin que les patients ou aidants puissent trouver
un soutien et bénéficier des conseils dont ils ont besoin
parfout dans le monde.

Les sites Internet tels que Myeloma Patients Europe
(Patients atteints du myélome en Europe)

atteints du myélome au Canada) (www.myeloma.ca),
International  Myeloma  Foundation  (Fondation
internationale des patients atteints du myélome)
www.myeloma.org), Bloodwise (Connaissance du sang)
bloodwise.org.uk), Smart Patients (Patients avisés)
www.smartpatients.com), The Myeloma Beacon
Les signes du myélome) (www.myelomabeacon.com)
et My Diseasemaps (Cartographie de ma maladie)
(www.diseasemaps.org) fournissent des informations
scientifiques, des recherches récentes et des expériences
de patients pouvant étre des ressources précieuses pour
les patients et les aidants. Les médias sociaux sont une
autre maniére pour les patients et les aidants de
communiquer entre eux et de partager leurs expériences.
Facebook possede plusieurs pages communautaires
notables gérées par des personnes atteintes du myélome
multiple. Outre les ressources en ligne citées dans la
Figure 4, les patients doivent demander & leur équipe de
soins d'aufres ressources virtuelles ou des services
d'assistance téléphonique auxquels ils peuvent accéder
pour obtenir un soutien supplémentaire.

Bien que les informations numériques mises a la
disposition des patients soient riches, les gens doivent
comprendre que les choses qui se frouvent sur Internet
ne sont pas forcément des informations valables. Les
patients doivent toujours étre invités & parler & leur équipe
de soins des ressources qu'ils utilisent pour accéder aux
informations.

—_— — —

(www.mpeurope.org), Myeloma Canada (Patients

| 9]
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AMELIORATION DE LA COMMUNICATION
ENTRE LES PATIENTS ET LEUR EQUIPE
DE TRAITEMENT

« Je pense que nous devons tenir compte de la
réalité méme de la situation : un patient va a I'hopital, il
s'attend donc a recevoir le meilleur fraitement possible.
Un fraitement ne se résume pas qu'a de simples
médicaments. Vous avez un patient, vous avez besoin
de fraitements, de médicaments et de bons médecins...

« NOUS DEVONS TENIR COMPTE
DE LA REALITE MEME DE LA
SITUATION : UN PATIENT VA A

L'HOPITAL, IL S’ATTEND DONC A

RECEVOIR LE MEILLEUR TRAITEMENT
POSSIBLE. UN TRAITEMENT NE SE
RESUME PAS QU’'A DE SIMPLES
MEDICAMENTS ».

—Mira Armour

qui communiguent entre eux », a signalé Mira Armour.

Il est essentiel que les patients comprennent la
gravité du myélome multiple et les options de traitement
disponibles ; toutefois, quand une personne apprend
qu’elle a une maladie, il est souvent difficile d’assimiler
pleinement toutes les informations communiguées. On

De gauche a droite : Natacha Bolanos, Anita Waldmann, Anne Delmond-
Davanture, Desdemona DeSouza (modératrice).
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estime qu’environ 40 % 4 80 %
des informations médicales
fournies aux patients par les
médecins et infirmiers sont
immédiatement  oubliées.™
Les patients doivent donc étre
invités & apporter un bloc-notes
d chague visite médicale ou &
demander & un ami ou & une
membre de la famille de venir
avec lui et de prendre des notes
afin d’étayer des informations
importantes et de demander
le rapport sur la visite médicale
pour garder une trace des sujets
discutés pendant la visite .

Aidants

Un soutien confinu de la
part de I'équipe de traitement
doit faire partie du parcours
de chaque patient : c’est essentiel pour aider a guider
et 4 soutenir le patient afin de choisir les traitements
les plus appropriés. Il est important de reconnaitre que
I'équipe de soins ne se limite pas qu'aux médecins et
infirmiers fournissant une expertise médicale, mais qu’elle
inclut également les amis, les membres de la famille,
les collegues et les groupes du patient qui lui apportent
d'autres formes de soutien émotionnel. Méme si ces
aidants non médicaux peuvent étre inestimables dans le
parcours d'un patient, les patients ne peuvent appliquer
aucune approche unique pour les recruter dans leur
équipe.

Chaqgue patient individuel doit évaluer sa situation
spécifiqgue et décider de la maniere dont il va parler
du myélome multiple a ses amis, sa famille et méme ses
collegues. De nombreux patients choisissent d’en parler
immédiatement a leur famille et & leurs amis, tandis que
d'autres décident d'attendre de mieux comprendre la
maladie avant de le faire. Les médecins et infirmiers, qui
sont I& aprés que le diagnostic est posé, peuvent aider
les patients d décider de la maniére et du moment
d’'aborder ce sujet avec les autres. En se confiant et en
parlant de leurs craintes, leurs incertitudes, leurs espoirs
et leurs souhaits aux gens qui les entourent, les patients
invitent leurs aidants & étre des membres actifs de leur
parcours de soins et de leur vie quotidienne.

Beaucoup de patients trouvent qu’étre soutenu parun
aidant de leur équipe de soins est utile, voire nécessaire.
Le niveau de soutien des aidants peut aller d'un simple
transport pour aller et revenir des visites médicales & la
participation intégrale dans les prises de décisions quant
au fraitement et a I'assimilation des informations. Quel
que soit leur réle précis, les aidants doivent étre invités a
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poser des questions au médecin sur ce qu'ils doivent faire
pour aider le patient, les signes et signaux spécifiques
auxquels ils doivent étre attentifs et la maniere de savoir
quand il est nécessaire d'avertir I'équipe de traitement.

Objectifs du traitement

Il est tout aussi important que les patients discutent
de leurs objectifs avec les médecins et infirmiers de
leur équipe de fraitement. Chaque patient atteint
du myélome multiple a différents objectifs en téte
qu'il souhaite afteindre et ses objectifs individuels sont
des facteurs importants pour déterminer son choix de
fraitement (si des opfions sont disponibles dans son
pays). Par exemple, aller travailler tous les jours peut tenir
vraiment & cceur 4 un patient ; quel que soit I'objectif
du patient, le plus important est d'en parler avec toute
I'équipe de soins. Les objectifs d'un patient peuvent
également changer au fil du temps. La qualité de vie
peut devenir une préoccupation plus importante aprés
qu'un patient a suivi plusieurs mois de fraitement et les
patients doivent étre incités a parler de leurs objectifs a
maintes reprises fout au long de leur parcours.

Quand le patient et I'équipe de traitement discutent
des options de traitement, il est essentiel que le patient
comprenne les résultats attendus de chaque traitement
des le début. Les patients doivent se sentir libres de
demander l'incidence possible du traitement sur leur
qualité de vie et les effets secondaires associés &
chaque ftraitement. Mira Armour tient a rappeler aux
médecins et infirmiers de « les encourager et de leur
donner toujours et encore un sentiment d'espoir, car
parfois ils en ont assez des visites fréquentes a I'hdpital et
de I'ensemble du traitement et veulent arréter & cause
des effets secondaires. Vous devez donc les rassurer
quant au fait que nous savons que c'est une épreuve
difficile & traverser et que nous ne pourrons jamais leur
promettre de guérison, mais que nous espérons qu'il y en
aura une un jour. C'est important d'y croire ».

Il est crucial que les médecins et infirmiers abordent les
changements émotionnels et comportementaux que les
patients peuvent ressentir pendant leur parcours de soins.
La dépression et la culpabilité peuvent étre des choses
que les patients peuvent ressentir, mais qui ne sont pas
facilement reconnaissables. Il convient de recommander
aux patients et a leurs aidants de communiquer tous leurs
changements physiques et émotionnels & leur équipe de
traitement.

AMELIORATION DE LADHESION AUX
TRAITEMENTS DU MYELOME MULTIPLE
Pour que chaque traitement soit efficace, il est essentiel
que les patients continuent de prendre la dose prescrite
et respectent les recommandations d'administration.

[11]

« Nous essayons vraiment de convaincre nos patients
que I'adhésion au traitement, comme leur médecin I'a
demandé, est trés importante pour atteindre les résultats
escomptés », a confié Anita Waldmann, aidante et
cofondatrice de nombreuses organisations de patients
en Allemagne. Les options de traitement du myélome
multiple évoluent constamment et de nombreux patients
ont maintenant la possibilité de prendre leur médicament
chez eux plutdt qu’d I'hdpital ou qu'au cabinet médical.
Confrairement aux autres formes d’administration de
médicaments, les médicaments administrés par voie

« NOUS ESSAYONS VRAIMENT

DE CONVAINCRE NOS PATIENTS
QUE L' ADHESION AU TRAITEMENT,
COMME LEUR MEDECIN L'A

DEMANDE, EST TRES IMPORTANTE
POUR ATTEINDRE LES RESULTATS
ESCOMPTES ».

—Anita Waldmann

orale peuvent étre moins dérangeants dans la vie
quotidienne de nombreux patients, bien que leur prise
reléeve de la responsabilité d'adhésion au traitement du
patient.

Les équipes de traitements doivent étre encouragées
a parler a leurs patients de I'importance de prendre leurs
médicaments pour traiter le myélome multiple tels qu'ils
ont été prescrits, en plus des dangers éventuels présentés
par la non-prise de ces demiers. Les patients doivent étre
informés de la maniere de prendre leurs médicaments
chez eux, des effets secondaires auxquels il faut faire
attention et du moment ou il faut appeler le médecin
lors de la premiére discussion sur le fraitement ainsi qu’'a
plusieurs occasions pendant le parcours de soins des
patients. Les médecins et les défenseurs des droits des
patients soulignent que méme siles patients commencent
d se sentir mieux, ils doivent continuer & prendre leurs
médicaments tels qu'ils ont été prescrits pour avoir plus de
chances d'obtenir les meilleurs résultats.

La modification de I'adhésion au traitement par le
patient peut étre abordée de plusieurs facons et il est
souvent nécessaire d'étudier un éventail de techniques
pour déterminer celle qui fonctionne le mieux sur un
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Tableau 1. Exemples de questions que les patients doivent poser

a leurs médecins

Qu'est-ce que le myélome multiple 2

Quelles sont mes options de traitement maintenant 2

Quelles sont mes options de traitement & ma sortie de I'hopital 2

Les options de traitement changent-elles pour une rechute de la maladie par rapport
au diagnostic initial 2

Puis-je participer & des essais cliniques 2

Quels sont les détails de mon plan de fraitement 2

Aprés avoir commencé le traitement, combien de temps faut-il compter en
moyenne pour obtenir une réponse positive 2

En moyenne, combien de temps le tfraitement dure-1-il 2

Quelle est la perspective d long ferme de mon plan de fraitement 2

Qu'est-ce qui influence la réussite du traitement 2

Quels sont les effets secondaires éventuels associés a ce traitement 2

Que me conseillez-vous pour gérer les effets secondaires éventuels 2

ou qu'ils « oublient » délibérément
d'apporter leurs médicaments en
vacances. « Le prix est un probleme
qui doit étre abordé », a précisé Yelak
Biru. « Les gens veulent prolonger la
durée des médicaments prescrits pour
un mois et veulent les prendre pendant
deux mois. lls en prennent la moitié ou
un tous les deux jours » a-t-il cjouté.

Que
infentionnelle ou non, il est important
que les médecins, infirmiers, aidants et

la  non-adhérence  soit

défenseurs de patients discutent de la
raison pour laquelle un patient peut
arréter de prendre ses médicaments
afin d’en identifier la cause principale et
de lui fournir un soutien adéquat. Yelak
Biru a également ajouté : « Nous devons

Dois-je éviter toute activité ou tout travail pendant le traitement 2

identifier la cause de non-observance

Dois-je modifier mon régime alimentaire 2

et les aider [les patients] a y remédier,

Qui dois-je contacter si j'ai des questions ou des préoccupations 2

que le prix ou les effets secondaires
des médicaments en soient la cause.

Tableau 2. Exemples de questions que les aidants doivent poser

au médecin du patient

A quelle fréquence sont programmés les rendez-vous 2

Quelgu'un doit étre présent pour agir
sur les causes de cette incapacité a
Les groupes
programmes

suivre ces traitements. ».

de soutien ou les

En moyenne, combien de temps chaque rendez-vous dure-t-il 2

d'encadrement peuvent également

A combien de temps dois-je m'attendre & m'absenter du travail 2

étre des outils précieux pour encourager

Que puis-je faire d'autre pour étre un aidant efficace et d'un grand soutien 2

I'adhésion au traitement. Grace a ces

Quelles sont les étapes suivantes et a long terme 2

programmes, les patients peuvent

Qui dois-je appeler si le patient présente des effets secondaires 2

convenir de s'appeler mutuellement

Comment puis-je aider au mieux le patient 2

pour faire le point sur la maniere dont ils

patient spécifique. En consultation avec leurs médecins,
certains patients peuvent trouver une utilité & avoir un
agenda hebdomadaire ou un calendrier pour ne pas
s'écarter du plan de fraitement. Solutions de haute
technologie, les applications sur smartphone sont
disponibles et peuvent également étre programmées
au préalable pour rappeler aux patients de prendre
leurs médicaments, mais parlez-en toujours avec votre
médecin avant de les utiliser.

Les barriéres émotionnelles et financiéres sont une des
nombreuses raisons pour lesquelles les patients arrétent
de prendre leurs médicaments. Cela peut entrainer
une non-adhésion intentionnelle dépassant un simple
oubli de prendre le médicament. Des exemples de non-
adhésion intentionnelle incluent le fait que des patients
sautent volontairement des jours pour prolonger leurs
prescriptions, font une pause dans leurs médicaments

[12]

gérent leur fraitement, de se demander
s'ils ont été en mesure de suivre leur plan
de traitement et de discuter pour savoir si un soutien
supplémentaire est nécessaire.

Efre organisé peut s’avérer difficile pour tout le
monde, mais surtout pour les patfients qui apprennent
d vivre avec les complications d'une nouvelle maladie.
Les patients doivent étre invités a garder un bloc-
notes ou un carnet pour garder une frace des visites
médicales, inscrire leurs prochains rendez-vous, leurs
plans de traitements ainsi que tout changement apporté
a leur régime de traitement. Les patients doivent utiliser
leur bloc-notes pour noter le moment ou ils ont pris leurs
médicaments, les effets secondaires qu'ils ont ressentis
et la maniere dont ils ont géré ces effets. Les patients
peuvent également trouver une utilité & avoir un classeur
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et un espace de stockage virtuel pour conserver du
matériel pédagogique, les questions & poser & leurs
professionnels de la santé, des ressources et d'autres
dossiers.

METHODES POUR SURMONTER LES
DIFFICULTES RENCONTREES PENDANT
LE PARCOURS DU PATIENT

Les patients et aidants doivent avoir pour but d'étre
informés le mieux possible ; une des meilleures méthodes
pour se faire consiste & améliorer la communication
entre les patients et I'équipe médicale en posant des
questions au médecin ou a I'infirmier sur le myélome
multiple et les options de fraitement disponibles. Des
exemples de questions que les patients doivent poser
a leur médecin sont cités dans le Tableau 1. Les aidants
doivent également se sentir libres de demander aux
médecins ou infirmiers leur réle dans le plan de traitement.
Des questions que I'aidant peut éventuellement poser
sont citées dans le Tableau 2. En plus des questions citées
ici, bon nombre des ressources figurant dans la Figure 4
indiquent des questions que les patients et aidants
peuvent envisager de poser d leur équipe médicale.

Apres I'examen de toutes les informations par le
médecin ou I'infirmier et I'obtention d'une réponse a
chaque question, I'équipe de fraitement doit synthétiser
et revoir une nouvelle fois les informations pour s'assurer
que le patient et I'aidant comprennent tout ce qui a été
abordé dans la discussion.

Les patients en rechute ont généralement une idée
de ce qgu'est la maladie et des options de traitement
disponibles et ont déja établi une relation avec leurs
médecins et infirmiers. « [Les patients] peuvent dire :
“J'ai compris tout ce qui m'est arrivé avant, alors est-ce
que c¢ca recommence ¢ Quelle incidence cela a-t-il sur
toutes les choses que j'ai apprises précédemment 2"
Vous pouvez maintenant entamer une discussion plus
approfondie & ce sujet » a déclaré Chris West. Méme si
les patients en rechute sont mieux informés qu'ils I' étaient
au moment du diagnostic, leurs questions concernant la
prochaine phase de leur parcours de soins peuvent éfre
similaires & celles mentionnées dans le Tableau 1.

Que le patient vienne juste de savoir qu'il est atteint
du myélome multiple ou que le patient soit en rechute,
il convient de préciser que c'est bien de demander
un second avis. Vivre avec un myélome multiple peut
s'avérer étre un processus effrayant et compliqué et

[13]

avoir un second avis d'un autre expert peut apporter
un certain niveau de confort aux patients, fout en
leur fournissant des perspectives et des informations
pédagogiques supplémentaires.

Comme le myélome multiple est un type de cancer
rare, certains hdpitaux ou médecins peuvent avoir plus
d’expérience vis-a-vis de cette maladie que d’autres. Les
défenseurs des droits des patients et d'autres personnes
proposent la création d'une base de données résumant
les centres et médecins de premier plan spécialisés
dans le fraitement des patients atteints du myélome
multiple dans chaque région du monde. Un tel site

« NOUS DEVONS IDENTIFIER LA
CAUSE DE LA NON-OBSERVANCE
ET LES AIDER [LES PATIENTS] A

Y REMEDIER, QUE LE PRIX OU

LES EFFETS SECONDAIRES DES

MEDICAMENTS EN SOIENT LA
CAUSE. QUELQU'UN DOIT ETRE
PRESENT POUR AGIR SUR LES
CAUSES DE CETTE INCAPACITE A
SUIVRE CES TRAITEMENTS ».
—Yelak Biru

Web devrait fournir une ressource indispensable & la
communauté internationale du myélome multiple et plus
particulierement aux patients qui ne connaissent pas
leurs systémes de santé locaux.

CONCLUSION

Méme sile myélome multiple reste incurable, les patients
atteints de cette maladie ont plus d'options thérapeutiques
et de meilleursrésultats globaux qu'avant. Au furet & mesure
que davantage d'informations sont obtenues surla maladie
et que de nouveaux traitements sont développés, apporter
les connaissances nécessaires aux personnes atteintes
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du myélome multiple pour qu'ils avancent dans leur lutte
contre le cancer est essentiel pour cette communauté. Ce
livre blanc attire I'attention sur certains besoins éducatifs
non satisfaits rencontrés par ces patients et les méthodes
éventuelles pour y remédier. Gréce & la coordination des
soins numériquement connectée et intégrée au niveau
mondial, les patients atteints du myélome multiple seront
mieux soignés ¢ I'avenir.

GRACE A LA COORDINATION
DES SOINS NUMERIQUEMENT
CONNECTEE ET INTEGREE AU

NIVEAU MONDIAL, LES PATIENTS
ATTEINTS DU MYELOME MULTIPLE
SERONT MIEUX SOIGNES

A L'AVENIR.
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