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RAPPEL OBJECTIFS

@® Dresser un état des lieux précis tenant compte de la diversité des malades (au plan géographique,
social, état de santé, ...)

® Fournir un socle de connaissances permettant a I’AF3M

B d’étre force de propositions auprés des autorités de santé en matiére de prise en charge des
malades du myélome, pendant et aprés la maladie

B d’adapter et enrichir son programme d’actions




RAPPEL METHODE

601 malades du myélome ont répondu a I'étude

Le terrain a eu lieu du 28 juin au 27 aolt 2013

2 Echantillons

af3m

Malade recrutés via les
hématologues

349 répondants 252 répondants
(via 48 hématologues)

* 237 via Internet (taux de retour 31%) e 252 via courrier
* 112 via courrier (taux de retour 29%)




METHODE

® Test de Significativité

= Khi2

v v v v v Vv

pour les pourcentages, Fisher pour les moyennes

+ > p=0,10 (10 chances sur 100 pour que la différence soit due au hasard)
++ > p=0,05 (5 chances sur 100 pour que la différence soit due au hasard)
+++ > p=0,01 (1 chance sur 100 pour que la différence soit due au hasard)
++++ > p = 0,005 (5 chances sur 1 000 pour que la différence soit due au hasard)
+++++ > p =0,001 (1 chance sur 1 000 pour que la différence soit due au hasard)
ns > différence non significative

® Moyennes

= Notesdel1lal0...

I

>
N

M Confidentiel

<5 : désaccord de I'’échantillon

SIGNIFICATIVITES ENTRE :
5,5: moyenne

6 — 6,5 : position modérée neutre 2f3m Malades adhérents AF3M

Malades recrutés via
’ . hématologues
> 7 : accord de I'’échantillon

> 8 : tres fort accord de I'échantillon




Description des
populations
étudiées




Données socio-économiques : des différences notables entre les deux populations

]

af3m Malades adhérents AF3M

Malades recrutés via Hématologues

= af 3mm
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= af 3m=—
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lﬁSR

§ Hommes 52 % (--) 61 % (++)
_5 Femmes 48 % (++) 39 % (--)
En moyenne 66,3 ans 67,3 ans
Moins de 60 ans 20% 24%
60-65 ans 28% (+) 16%(-)
g 66-70 ans 18% 18%
71-75 ans 17% 19%
76-80 ans 13% 14%
Plus de 80 ans 4% 9%
En activité 10% 8%
En arrét de travail 7% () 16 % (+++)
En invalidité 6% 6%
E’ Retraité - non actif 77 % (+) 71 % (-)
o - - - N
g :Af;::t:::eur exploitant ou pécheur a son 1% () 7% (++4)
g Artisan, commergant, chef d'entreprise 10 % (--) 15 % (++)
g ;Zf:fl':s,s?;ﬁfﬁ;séi;r;;ntelIectuelle supérieure, 36 % (++4) 21% ()
= |Profession intermédiaire, enseignants 20 % (+++) 11 % ()
g Employé 24 % 29%
< |Ouvrier 5% 8%
Etudiant - -
Sans activité professionnelle 4% (-) 8% (+)
- 1%

Non suivi a I’hopital actuellement

Paris - RP 16 % (--) 24 % (++)
Nord 7% (-) 12 % (+)
Nord-est 9% (-) 14 % (+)

- Centre 5% (++) 1% (-)

g Centre-est 13 % (+++) 4% (---)

E Ouest 27% 22%

= Sud-ouest 11 % (+++) 5% (---)

Sud-est 12 % (--) 19 % (++)

DOM - -

SR 1% 0%
| A campagne 25% 30%

E Dans une petite ville / une ville de taille 46 % (+++) 31 % ()

& |moyenne

S |Dans une grande ville 15% 15%

En région parisienne 15 % (---) 24 % (+++)
T Vit seul 15% 19%

2 Vit en couple 78 % (+++) 67 % (---)

g Vit en famille 7% 9%

£ \viten foyer - -

. Vit en maison de retraite 0% (---) 5% (+++)
w Moins de 30 minutes 39% 44%
g § 30 minutes a 1 heure 38% 40%
; 8 Plus d’1 heure 22% 16%
oI

1%

1%



Description des co-morbités : des profils qui se rejoignent (¢)

7w
L\ Q9. En dehors du myélome, souffrez-vous actuellement d’une ou plusieurs maladies citées ci-dessous ?

| |
-/

? S

MALADES ADHERENTS ~ @F. 3/  (n=349) MALADES RECRUTES PAR (B8 (v-zs:)
Hypertension - tension artérielle | 30%-- Hypertension - tension artérielle 38%++
Cholestérol 14%--
Probléme cardiaque 11%-- Cholestérol 21%++
Probleme rénal 8% . .
. o Probléme cardiaque 17%++
Probleme pulmonaire 8%
Probleme neurologique 5% Probléme rénal
Probléme rhumatologique 5%
Diabate | 4% Probléme pulmonaire
Autre cancer | 4% Probléme neurologique
Thyroide 4%
Probléme occulaire 3% Probléme rhumatologique
Probléeme hépatique 2%
\ Patique [ Diabéte 15%+++
Problémes urologique 2%
Douleurs (sp) 112% Autre
Probléme digestif | |2%
Aucun 7 26% Aucun 28%

Confidentiel Base totale : 601 malades
atteints du myélome



Ancienneté des symptomes et du diagnostic : [ . ]
Des adhérents AF3M plus anciens dans la maladie

9. Ql0a. En quelle année avez-vous ressenti les premiers symptémes que vous attribuez au myélome ? Q10b. En quelle année vous a-t-on annoncé

1 gue vous aviez un myélome ?

‘. @

MALADES ADHERENTS  @Ff 3m)  (n=349) MALADES RECRUTES PAR (B8 (s ———
100%
MOYENNE : 5,9 ans +++ 80% MOYENNE : 3,3 ans---
0
Ancienneté des 60%
symptomes 40% 229
o °17% 139
196 6% 10%10%5%13% 0% gop o 5op o, 12% g 20% i 13%10% g5 395 4% g5 0% 2% 5% 8%
_ 0%____ - _
)
&
&
100% MOYENNE : 5,5 ans +++ 100%
o) 0,
80? Ancienneté du 80?
60% diagnostic 60%
40% 40%
20% 20%
0% 0%
S & & B O e e o S B b ©
STRT AT 0P (B B (T AT P P '&'b '\9'0 RS
& & .\&b
N X N

Base totale : 601 malades
atteints du myélome

Confidentiel



Principaux
enseighements




M Confidentiel

Partie 1: Le myélome au quotidien

Perception de la maladie
Impact au quotidien
Difficultés rencontrées

Relations a I'entourage

(=)



Le myélome, une maladie qui ne laisse pas tranquille une majorité de malades [ 13]

2w

‘\ Q26. Etes-vous d’accord avec les phrases suivantes concernant le myélome?

-]

MALADES ADHERENTS af 3rmn  (n=349)

% accord
Le myélome est une maladie qui ne me laisse
. . . 3% 17% 38% 38% 76%
jamais tranquille
SR Pas du tout d'accord Plutot pas d'accord Plutot d'accord Tout-a-fait d'accord
MALADES RECRUTES PAR ﬁ (n=252)
% accord
Le myélome est une maladie qui ne me laisse
. . . 5% 16% 38% 38% 76%
jamais tranquille 0
SR Pas du tout d'accord Plutot pas d'accord Plutot d'accord Tout-a-fait d'accord

M Confidentiel

Base totale : 601 malades
atteints du myélome



Des douleurs jugées plus intenses chez les malades recrutés via les hématologues, [ y ]
pour un niveau de fatigue tres proche

2y Q22. Nous aimerions en apprendre davantage sur la facon dont le myélome affecte actuellement votre vie ; sous chaque question se trouve une échelle de
e 7 . . . . .. . x . ’ . N
réponses. Lisez attentivement chaque question et encerclez le chiffre qui indique a quel point cela s’applique a vous.

@

af3m

Quel a été le niveau de votre
douleur au cours du dernier mois ?

INTENSITE DES
soueves B © [

0= xcune douleur

s & 7 s s

10 = Douleur trés intense

Note =0 Note=12a3 Note=435 Note=637 Note =8 a10
AF3M: 22%+++ AF3M: 41% AF3M: 19% AF3M: 9% AF3M: 6%-
Par Hématologues : 12%--- Par Hématologues : 44% Par Hématologues : 18%  Par Hématologues : 14% Par Hématologues : 10%+

©)

’O
o ﬁ af3m
Quel a été le niveau de votre
fatigue au cours du dernier mois ?

NIVEAU DE
FATIGUE “ 1 2

o s o [NER

0 = Aucune fatigue 10 = Fatigue tres intense
Note =0 Note=1353 Note=43a5 Note=6a7 Note =8 3410
AF3M: 9%+++ AF3M: 27%--- AF3M: 24% AF3M: 24% AF3M: 16%
Par Hématologues : 2%--- Par Hématologues : 35%+++ Par Hématologues : 27% Par Hématologues : 19% Par Hématologues : 13%

Base totale : 601 malades

Confidentiel . 2
atteints du myélome




Un moral plutot bon voire trés bon pour les adhérents AF3M,
Des activités quotidiennes limitées par la maladie certes mais pas énormément

(=)

2y Q22. Nous aimerions en apprendre davantage sur la facon dont le myélome affecte actuellement votre vie ; sous chaque question se trouve une échelle de
l\ réponses. Lisez attentivement chaque question et encerclez le chiffre qui indique a quel point cela s’applique a vous.
| |

-

S P
Quel a été le niveau de votre moral au cours du ﬁ af3m

dernier mois ?
2 3 4 5 6 7 8 o [10

10 = Trés bon moral

NIVEAU DU

MORAL

0= /ioral trés bas

Note=0a3 Note=1a3 Note=4a5 Note =824 10
AF3M: 14% AF3M: 13% AF3M: 16% AF3M: 22%-- AF3M: 48%+++
Par Hématologues : 16% Par Hématologues : 10% Par Hématologues : 20%  Par Hématologues : 32%++ Par Hématologues : 18%---

L @ ®
Dans quelle mesure avez-vous di limiter
vos activités quotidiennes au cours du dernier mois a af3m
cause du myélome ?

LIMITATIONS
DES ACTIVITES n 1 2 3 4 5 6 7 8 9 -
0 = Je n’ai pas limité du tout 10 = J’ai limité énormément

Note =0 Note=12a3 Note=4a5 Note =82 10
AF3M: 12%+++ AF3M: 24% AF3M: 21% AF3M: 21% AF3M: 22%
Par Hématologues : 4%--- Par Hématologues : 30% Par Hématologues : 27% Par Hématologues : 19% Par Hématologues : 18%
) ) Base totale : 601 malades
Confidentiel

atteints du myélome



Combatif, optimiste et attentif : les trois adjectifs sélectionnés par le plus grand nombre ()

Vo 4

ﬂ"f Q23. Diriez-vous qu’aujourd’hui face a votre m
I, .
-

Attentif
Combatif
Optimiste
Résigné
Anxieux
Solide
Fragile
Indifférent

Passif

| 28%
—

®
e

MALADES ADHERENTS af3m  (n=349)

aladie vous étes plutot ...

66%+++

66%+++

48%

26%

23%

19%

4%

3%--

S

MALADES RECRUTES PAR n (n=252)

Attentif 45%---

[

Combatif

52%---

Optimiste I 47%

Résigné I 22%

Anxieux [ 32%

Solide I 23%
]

Fragile 22%

Indifférent J(3%

Passif P 7%++

M Confidentiel

Base totale : 601 malades
atteints du myélome




L'anxiété présente chez une large majorité des malades, surtout en attendant les [ . ]
résultats d’examens

Yo <
‘\ Q26. Etes-vous d’accord avec les phrases suivantes concernant le myélome?
- P : % accord
. >
MALADES ADHERENTS af;“)m (n=349)
Je suis toujours anxieux / anxieuse en attendant les o o 0 0
o,
résultats des examens (du myélome) e ek e ” A 71%
Je suis toujours anxieux / anxieuse avant d’aller a I’hopital
jours anxieux / anxieuse , P 18% 26% 34% 19% 53%
pour voir le médecin spécialiste du myélome
MALADES RECRUTES PAR @ (n=252)
% accord
Je suis toujours anxieux / anxieuse en attendant les o 0 0 0 o
résultats des examens (du myélome) — s - A 67%
Je suis toujours anxieux / anxieuse avant d’aller a I’hopital
jours anxieux / anxieuse , : 13% 26% 35% 22% 57%
pour voir le médecin spécialiste du myélome ) o
SR Pas du tout d'accord Plutot pas d'accord Plutot d'accord Tout-a-fait d'accord

Confidentiel Base totale : 601 malades
atteints du myélome



De nombreuses difficultés rencontrées, sur plusieurs versants de la vie quotidienne [ 18]

9?2«  Q24a. Depuis que I'on a diagnostiqué le myélome, avez-vous rencontré des difficultés sur les aspects suivants
)
) P S
MALADES ADHERENTS ~ @f 3  (n=349) —— MALADES RECRUTES PAR @ (n=252)
Oui Oui
Difficultés d'ordre physique 83% Difficultés d'ordre physique 79%
Difficultés d'ordre domestique 49% Difficultés d'ordre domestique 45%
Difficultés dans votre couple 46% Difficultés dans votre couple 27%
Difficultés d'ordre psychologique et social 38% Difficultés d'ordre psychologique et social 34%
Difficultés a communiquer avec vos enfants/ 17% Difficultés 3 communiquer avec vos enfants/ 12%
votre conjoint votre conjoint °
Difficultés a obtenir un prét/ difficultés avec G Difficultés a obtenir un prét/ difficultés avec
12% 10%
la banque la banque
Difficultés pratiques : logement, transport, o Difficultés pratiques : logement, transport,
démarches administratives 11% démarches administratives 21%+++
Difficultés professionnelles 10% Difficultés professionnelles 8%
Difficultés financieres 7%--- Difficultés financiéres 21%+++

Confidentiel Base totale : 601 malades
atteints du myélome



Une recherche d’aide plus fréquente chez les malades hors AF3M ()

2y Q24b. Si vous avez répondu Oui en Q24a - L R . -
=1 \  Avez-vous recherché de I'aide, du soutien AUPRES DE QUI izcizrilh%ﬁu ;Aouup')c:grsm ie qui en particulier avez-vous
4 pour faire face a ces difficultés ? ’ ’

_ B Malades recrutés par Hématologues(n=127) = Malades adhérents AF3M ( n=120)
RECHERCHE D’AIDE

Votre médecin spécialiste du myélome 72%

'@9 ,
" Votre médecin généraliste
38%
af3m -

69%

@ - Une assistance sociale el
()

ﬁ 59% Un psychologue 29%+++

Une association de patients 49%+++

, .
D’autres patients 49%+++

Sites internet d’associations de patients 48%+++

Entourage

Association aide a domicile 2% 6%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Base totale : 533 malades atteints du
. . myélome déclarant avoir eu des
Confidentiel v ces ,
difficultés




Logiquement, davantage de rencontre avec des bénévole d’association de patient ()
chez les malades AF3M

Yo <
.\ Q25. Avez-vous déja rencontré dans le cadre du myélome ...

o . )
af3m ﬁ

16 %

Un(e) assistant(e) sociale () 30,% (+++)
Un(e) psychologue 34 % 29%
oz ) f . 9%
Un(e) bénévole d’une association de patients 24 % (+++) ()
SR 50 % 53%

] ] Base totale : 601 malades
Confidentiel atteints du myélome



Des malades entourés, qui abordent plutot facilement le myélome avec leurs proches.

Des adhérents AF3M qui abordent plus la maladie avec leurs proches et, assez logiquement, les autres malades

(=)

2=

‘\ Q26. Etes-vous d’accord avec les phrases suivantes concern

MALADES ADHERENTS af 3rmn  (n=349)

Jai la chance d’étre bien entouré(e) par ma famille, cela m’aide

a lutter contre la maladie

Je parle facilement du myélome avec mes proches

Japprécie de pouvoir échanger/ partager mon expérience avec

d’autres malades atteintes de myélome

J apprécie la solidarité qui se crée avec les autres malades a

I'hépital

Y ai la chance d’étre bien entouré(e) par ma famille, cela m’aide
a lutter contre la maladie

Je parle facilement du myélome avec mes proches

J’apprécie de pouvoir échanger/ partager mon expérience avec
d’autres malades atteintes de myélome

J apprécie la solidarité qui se crée avec les autres malades a
I’"hopital

MALADES RECRUTES PAR

SR Pas du tout d'accord Plutét pas d'accord

3%4% 30%
4% 8% 35%
10% 21% 37%
12% 23% 37%

29%6% 31%
10% 18% 34%
13% 27%
- 10% 18% ‘ 40%
Plutét d'accord Tout-a-fait d'accord

@ (n=252)

37%

60%

50%

25%

22%

% accord

90%

85%+++

62%++

59%

58%

36%

17%

23%

89%

70%---

54%--

63%

M Confidentiel

Base totale : 601 malades
atteints du myélome




artie 2: Relations avec les médecins en charge du suivi

* Le diagnostic

* Les médecins et professionnels de santé impliqués dans la
prise en charge

* Relations aux professionnels de santé

» Satisfaction a I'égard de ces relations

M Confidentiel

(=)



A I'annonce du diagnostic, une écoute de qualité pour une majorité de malades.

Des adhérents AF3M légerement plus critiques

(=)

Q12. Etes-vous d’accord avec les affirmations suivantes concernant |’'annonce du diagnostic ?

2w
=

&

-/

a trouvé les mots justes pour
me parler

a fait preuve d’écoute

a pris le temps de m'expliquer
la maladie

a su répondre a mes questions

a fait le lien avec mon médecin
traitant

a bien pris en compte ma
situation sociale

m'a remis un guide expliquant
la maladie et ses traitements

NSP
yF W | Plutét d'accord

M Confidentiel

10%1% 40%  34%
9%13% 36%  33% |
14%1% 36%  32% |
11%92% 38%  30%
13%12% 29%  34%

18%11% 29% 19%

44%  9%A1%18%

Pas du tout d'accord
Tout-a-fait d'accord

MALADES ADHERENTS af 3rmn  (n=349)

% accord

75%

Plutot pas d'accord

La personne qui m’a annoncé le diagnostic ....

MALADES RECRUTES PAR

a trouvé les mots justes pour
me parler

a fait preuve d’écoute

a pris le temps de m'expliquer
la maladie

a su répondre a mes questions

a fait le lien avec mon médecin
traitant

a bien pris en compte ma
situation sociale

m'a remis un guide expliquant
la maladie et ses traitements

2

D

S
ﬁ (n=252)

% accord
% 37% 53%  90%
+++
36 33% 56% ‘ 89%
+++
%% 32% 54% 86%
+++
%% 31% 55% S6%
+++
83%
4%% 29% s4%
77%
4%% 33% 43%
44%
23% 10%16% 27%  +++

Base totale : 601 malades
atteints du myélome




L'oncologue-hématologue au coeur du suivi

()

Yo 4

Q13a. Par qui étes-vous suivi actuellement pour votre myélome ?

2% Q13b. Au cours des 12 derniers mois

] .

Un hématologue - oncologue (dans un

combien de fois avez-vous consulté un
médecin spécialiste pour le myélome :

S
N

| .

af3m

NB DE CONSULTATIONS

95%

PAR AN

service hématologie)

af3m

S
N

Un médecin généraliste

7,7 par an

Un hématologue - oncologue (dans un
service de médecine interne)

Un rhumatologue

8,2 par an

Un néphrologue
ACCOMPAGNEMENT
PAR UN PROCHE

Un médecin spécialiste de la douleur

Q14. Lors de vos consultations avec votre
médecin spécialiste du myélome étes-vous
généralement accompagné(e) par I'un de vos
proche (conjoint/ enfant...) ?

Un médecin interniste

Médecin ayant pratiqué la greffe (autogreffe
ou allogreffe)

af3m
S

55%
Autre

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%

»
f 98%

TOTAL au moins 1 médecin hospitalier : af3m
&

55%

Base totale : 601 malades
atteints du myélome

M Confidentiel



Les infirmiéres du service, tres présentes aupres des malades non AF3M (=)

24‘" Q16. Avec quels autres professionnels de santé étes-vous actuellement en relation au sein de I’hépital pour votre myélome ?

&

-/

MALADES ADHERENTS QFf 3 (n=345) —————— MALADES RECRUTES PAR ﬁ (n=250)

Les infirmiéres du service 48%--- o
Les infirmiéres du service 70%+++

Le pharmacien de I’hopital 33%
Le pharmacien de I’hépital - 28%

Le psychologue 6%-- |

Le psychologue . 12%+++
La diététicienne | 2% |

La diététicienne . 10%
Le kinésithérapeute | 1% |
Le kinésithérapeute I 4%

L'assistante sociale | 1%---- |

L'assistante sociale 16%+++

Autres 8%+++

Autres 2%---

Base totale : 595 malades atteints du
Confidentiel myélome actuellement suivis a
I’hopital



Des relations actuelles avec le spécialiste tres valorisées.

Légerement moins coté adhérents AF3M

()

2%
\
4

MALADES ADHERENTS af 3  (n=345)

trouve les mots justes pour me
parler...

répond a mes questions de fagon
compréhensible

tient régulierement informé mon
médecin généraliste

fait preuve d’écoute

prend le temps de m'expliquer
ma maladie

prend le temps de m’expliquer
les traitements ...

est attentif aux effets
secondaires...

est facile a joindre

m’explique les effets secondaires
possibles...

prend en compte ma situation
sociale

SR

Plutot d'accord
|

m Confidentiel

-]

38% 52%
40% 48%
- 32% 54%
37% 49%
38% 44%
_____ 36% 45%
39% 41%
38% 40%
37% 37%
40%  32%

Pas du tout d'accord
Tout-a-fait d'accord

Ce médecin ....

MALADES RECRUTES PAR

% accord

90%

88%

86%

86%

83%---

81%--

81%---

77%

74%---

72%---

Plut6t pas d'accord

trouve les mots justes pour me
parler...

répond a mes questions de fagon
compréhensible

tient régulierement informé mon
médecin généraliste

fait preuve d’écoute

prend le temps de m'expliquer
ma maladie

prend le temps de m’expliquer
les traitements ...

est attentif aux effets
secondaires ...

est facile a joindre

m’explique les effets secondaires
possibles ...

prend en compte ma situation
sociale

S

ﬁ (n=250)

28% 66%
26% 61%
______ 28% 58%
30% 60%
30% 59%
30% 62%
33% 56%
36% 39%
35% 54%
37% 48%

Q15. Etes-vous d’accord avec les affirmations suivantes concernant vos relations actuelles avec I’hématologue ou le spécialiste du myélome qui vous suit a I’hépital ?

% accord

94%

87%

87%

90%

89%+++

92%+++

89%+++

76%

90%

85%+++

Base totale : 595 malades atteints du

myélome actuellement suivis a

I’hopital




Bien que moins présent le médecin généraliste est néanmoins apprécié.

Un peu moins c6té adhérents AF3M

(%)

o

"\
) A °

MALADES ADHERENTS af 3  (n=349)

. % accord
me pose des questions sur mon
P . ‘."t . 13% 19%  40%  23%
raitement = | T i 63%---
prend des nouvelles ) o 0 5
régulierement }54’}9/’ S A 62%---

m’oriente vers d’autres
professionnels quand j’en ai 15% 18%  35% 24% 599%
besoin (kinésithérapeute,... . -

prend en charge les effets

o) () o) 0, 0,
secondaires de mon traitement }3@"20/’ 36% 23% 58%

me semble bien informé(e) sur
. rmé(e) 15% 23%  36%  20% 56%--
le myélome, ses traitements

m’aide a trouver des solutions

0 -
pour me sentir mieux, moins 13% 24% 35% 20% 25%
tfatigué(e) |
échange avec 45%---

" < , 19% 28% 27% 18%
I’lhématologue/lI'oncologue ‘

M Confidentiel

Q17. Concernant votre médecin généraliste (= médecin traitant), quel type d’aide, de support vous apporte-t-il/elle par rapport a votre myélome ?

Mon médecin généraliste ...

MALADES RECRUTES PAR ﬁ (n=252)

me pose des questions sur mon
traitement

prend des nouvelles
régulierement

m’oriente vers d’autres
professionnels quand j’en ai
besoin (kinésithérapeute,...

prend en charge les effets
secondaires de mon traitement

me semble bien informé(e) sur
le myélome, ses traitements

m’aide a trouver des solutions
pour me sentir mieux, moins
fatigué(e)

échange avec
I’lhématologue/I'oncologue

S

740%  43%

8%0%  40%
9%15% 36%

5%21% 32%

6%15% 36%

6%1% 34%

NSP Pas du tout d'accord
Plutot d'accord Tout-a-fait d'accord

33%

35%

33%

32%

39%

% accord

75%+++

75%+++

62%

58%

65%++

67%+++

73%+++

Plut6t pas d'accord

Base totale : 601 malades

atteints du myélome




Des échanges satisfaisants voire tres satisfaisants ... sauf avec le pharmacien ()
hospitalier. Des Adhérents AF3M un peu moins satisfaits

2% Q18. Globalement, étes-vous satisfait(e) des échanges et de I'information apportée sur le myélome et ses traitements par les professionnels de santé cités ci-dessous. ?

. ;i S
= =349 p
MALADES ADHERENTS ~ 3f3m (=) ————— MALADES RECRUTES PAR ﬁ (n=252)
] % accord . % accord
86%-- — - 92%++
Les infirmiéres de Phopital l% 35%  36% 71%--- Les infirmiéres de I’hépital l 30% 56% 86%
— - +++
7 . . 0,
Votre médecin traitant i{, 15% 39% 28% 66%--- Votre médecin traitant 4I/° 39% 39% 78%
e - | I | +++
. A 37% o
Le pharmacien de I’hépital -6%23% 14% Le pharmacien de I'hépital -%25% 15% 41%
SR B Aucun contact Pas du tout satisfait
Plutot pas satisfait Plutot satisfait Tout-a-fait satisfait
r W

Confidentiel Base totale : 601 malades
atteints du myélome



M Confidentiel

Partie 3: Perception des traitements

Type de traitements
Observance
Informations échangées avec les professionnels de santé

Recours a des soins complémentaires

(=)



Des malades AF3M moins nombreux sous traitements au moment de I'enquéte (=)

2w
Q29. Vous étes actuellement :
® S
MALADES ADHERENTS af 3m  (n=349) MALADES RECRUTES PAR n (n=252)
SR; 1% SR; 1%
Sans
Sans traitement
traitement pour le
pour le En cours de myélome;
myélome; traitement 24%--- En cours de
42%+++ pour le traitement
myélome; pour le
57%--- :

N=199 ' N=189

af3m 22%+++
M Confidentiel Base totale : 601 malades
atteints du myélome

PATIENT SOUS TRAITEMENT ET

EN ESSAI CLINIQUE




Recours a l'autogreffe/allogreffe plus fréquent chez les malades AF3M

(en moyenne diagnostiqué plus jeunes)

(=)

Vo 4

ﬂ"f Q28a./b Recevez-vous actuellement ou avez-vous déja recu une autogreffe/ allogreffe?
I,
-

MALADES ADHERENTS aF.3m  (r=349)

Autogreffe

Allogreffe

59%+++

7%+++

% oui
S

MALADES RECRUTES PAR n (n=252)

Autogreffe - 37%---

Allogreffe 2%---

M Confidentiel

Base totale : 601 malades
atteints du myélome




Plus de premier traitement chez les malades non AF3M, plus de rémission / rechute[ . ]
chez les malades AF3M (en moyenne diagnostiqués depuis plus longtemps)

Yo 4

T\
Ml Q30. Vous étes actuellement :
-

@ @

MALADES ADHERENTS af 3  (n=349) MALADES RECRUTES PAR n (n=252)

En ler traitement h 12%--- En ler traitement h 35%+++

. o
En rémission - 42%+++ En rémission - 27%---

24%---

En rechute - 34%+++ En rechute

Je ne sais pas exactement . 11%

Je ne sais pas exactement . 12%

SR |1% SR

2%

Confidentiel Base tc.>tale : 511 [nalades
atteints du myélome



Prise de traitements a I’h6pital / a domicile : des différences nettes entre les deux profils de ()
malades (mais trés lié au profil des deux populations : moins de 14 ligne —plutdt IV- chez les adhérents AF3M)

Yo 4

=3 .
m Q31a. Actuellement, prenez-vous votre traitement pour le myélome ?
=)

L

-

MALADES ADHERENTS af 3  (n=199) MALADES RECRUTES PAR ﬁ (n=189)
77%+++
0,
64%+++ 579%--
41%--- o
En milieu hospitalier A domicile |

En milieu hospitalier A domicile

. N=153 [] N=108
Yo 4

";t\ Q31c. Si vous prenez votre traitement a domicile : Allez-vous personnellement a la pharmacie
(-

de I’'hopital pour chercher vos médicaments du myélome ?
- S
af3m N

Oui, j’y vais personnellement 76% (+) 65% (-)
Non, j er'wone souvent un.proche chercher 23% (-) 34.9% (+4)
mon traitement pour moi

SR 1% 1%

Base totale : 388 malades atteints
Confidentiel du myélome actuellement traités




La prise de traitements a I’hopital est jugée contraignante par pres d’un tiers des [ y ]

malades

Yo 4
“7 | Q31b. Si vous prenez votre traitement en milieu hospitalier :
5!. En moyenne combien de temps passez-vous a I’hdpital le jour ol vous prenez votre traitement ?

2

TEMPS PASSE A 'HOPITAL POUR J S
PRENDRE SON TRAITEMENT af3m NN, ﬂ
n=81 n=121
Yo 4
‘“"’"l\ Considérez-vous qu’aller a I'hdpital pour le traitement du myélome est ...?
{
af3 m Malades adhérents AF3M | 3% 30% 38% 26% ‘
ﬂ Malades recrutés par Hématologues 7% 29% 32% 30% ‘
SR Tres contraignant Assez peu facile / contraignant Assez facile Facile

M Confidentiel

Base totale : 202 malades atteints du
myélome prenant actuellement leur
traitement a I’hopital



Hématologue, conjoint et enfants : principaux interlocuteurs sur le myélome et ses ()
traitements. Les adhérent AF3M discutent davantage avec leurs proches et d’autres patients

Q32. Voici quelques aspects concernant le myélome et ses traitements, pour chacun précisez si vous en avez déja discuté avec les personnes suivantes :
Votre conjoint ou vos proches, votre hématologue/ spécialiste qui vous suit, le pharmacien de I’hépital, les infirmiéres, d’autres patients (mettez une croix
quand vous en avez discuté avec cette personne)

" =349
af3m "’

La durée des traitements
L'action des traitements
Le mode de prise des traitements

Les effets indésirables des traitements

S

Sl

La durée des traitements
L'action des traitements
Le mode de prise des traitements

Les effets indésirables des traitements

M Confidentiel

Conjoint

62%+++
53%+++
48%+++
56%+++

Conjoint

42%---
27%---
27%---
36%---

Proches
(e::ir;’)cs, / spécialiste
52%+++ 84%
43%+++ 83%+++
34%+++ 75%
42%+++ 83%
Proches .
(enfants, I-l/esm?tf)llc_)gue
amis) pécialiste
39%--- 87%
19%--- 70%---
22%--- 81%
26%--- 87%

Hématologue Pharmacien

hépital

3%--
4%
7%--
4%

Pharmacien
hépital
7%++
2%
12%++

7%

Médecin
généraliste
40%
38%+++
28%

44%

Médecin
généraliste
43%
24%---
29%
40%

Infirmiéres

27%
24%
23%---
28%

Infirmiéres

33%
22%
34%+++

34%

Autres
patients

22%+++
17%+++
12%+++

18%++

Autres
patients

8%---
5%---
5%---
12%--

Je n’en ai
parlé avec
personne

7%
9%---
11%
9%

Je n’en ai
parlé avec
personne

5%
19%+++
8%
6%



Une observance générale des traitements bonne [ 36 ]

2."\ Q33. Etes-vous d’accord avec les phrases suivantes concernant les traitements du myélome que vous avez pris (ou que vous prenez actuellement)
) A °
S , 5

MALADES ADHERENTS af__‘)m (n=349)
% accord
Globalement suivre mes traitements est trés contraignant 8% 30% 43% - 11%
uand je ne me sens pas bien j’ai envie d’arréter de prendre |
Quand) P J P 51% 24% 13% 5%
mes traitements
Dés que je me sens mieux, j’ai envie d’arréter mes traitements 50% 28% 9%
Jai déja arrété mes traitements sans en parler a mon médecin 87% 5%.%
MALADES RECRUTES PAR @ (n=252)
% accord

Globalement suivre mes traitements est trés contraignant 12% 33% _ 34% 16%
Quand je ne me sens pas bien j’ai envie d’arréter de prendre |
J P , P 42% 31% 16% 6%
mes traitements
Dés que je me sens mieux, j’ai envie d’arréter mes traitements 44% 35% 12%
J'ai déja arrété mes traitements sans en parler a mon médecin 79% 9% 4%
SR Pas du tout d'accord Plutot pas d'accord Plutét d'accord Tout-a-fait d'accord

Base totale : 601 malades
atteints du myélome

Confidentiel




Globalement, les malades s’estiment bien informés [ 37 ]

b 4

>

\ Q33. Etes-vous d’accord avec les phrases suivantes concernant les traitements du myélome que vous avez pris (ou que vous prenez actuellement)
¥ °

- -
MALADES ADHERENTS af 3rmn  (n=349)

B % accord
Je m’estime bien informé sur la facon dont je dois prendre mes
riatac J P 3%% 42% 47%
traitements
Je m’estime bien informé sur mes traitements 3% 11% 48% 35%
J'ai été bien informé sur les effets indésirables que peut
' : auep 10% 13% 38% 36%
occasionner mes traitements ,
MALADES RECRUTES PAR @ (n=252)
% accord
Je m’estime bien informé sur la fagon dont je dois prendre mes
riatag J P 286 56% 38%
traitements -
Je m’estime bien informé sur mes traitements 0%10% 54% 33%
J'ai été bien informé sur les effets indésirables que peut
. : quep 4% 10% 49% 35%
occasionner mes traitements
SR Pas du tout d'accord Plutot pas d'accord Plutot d'accord Tout-a-fait d'accord

Base totale : 601 malades
atteints du myélome

Confidentiel




Traitements et effets secondaires : des avis partagés. [ -, ]
Des adhérents AF3M un peu plus critiques face a leur traitement

ZAV\ Q33. Etes-vous d’accord avec les phrases suivantes concernant les traitements du myélome que vous avez pris (ou que vous prenez actuellement)
- -]
MALADES ADHERENTS af3m (n=349)
% accord
Globalement je me sens bien avec mes traitements 9% 27% 42% 15%
Mes traitements ont trop d’effets indésirables ou désagréables 10% 26% 42% 15%
MALADES RECRUTES PAR ﬁ (n=252)
% accord
Globalement je me sens bien avec mes traitements 5% 17% 50% 23%
Mes traitements ont trop d’effets indésirables ou désagréables 15% 44% 29% 8%
SR Pas du tout d'accord Plutot pas d'accord Plutot d'accord Tout-a-fait d'accord

Confidentiel Base totale : 601 malades
atteints du myélome



Des hématologues jugés impliqués dans la gestion des effets secondaires. [ . ]
Mais un peu moins cotés adhérents AF3M

?v

N ‘\ Q34. Les professionnels de santé suivants sont-ils impliqués dans la gestion des effets secondaires liés a votre traitement ?

-]

MALADES ADHERENTS af 3rmn  (n=349)

% impliqué
Votre médecin spécialiste du myélome (oncologue/
X 3% 12% 36% 46%
hématologue) - | u
Votre médecin généraliste 13% 27% 34% 19%
L’infirmiére 24% 21% 24% 15%
MALADES RECRUTES PAR ﬁ (n=252)
% impliqué

Votre médecin spécialiste du myélome (oncologue
pecie Y ( gue/ | o6%  19% 71%
hématologue) |55 - T
Votre médecin généraliste 6% 18% 35% 33%
Linfirmiére 6% 12% 41% 30%
SR Non, pas du tout impliqué Non, plut6t pas impliqué Oui, assez impliqué Oui, tres impliqué

Confidentiel Base totale : 601 malades
atteints du myélome



Le recours a des soins complémentaires durant les traitements est un peu plus fréquent coté[ " ]
adhérents AF3M ...qui en parlent un peu moins a leur médecin myélome

-

)\

<

-]

Q19. Avez-vous eu recours a des soins complémentaires durant vos traitements ?

Kinésithérapie 36%+++ Kinésithérapie 25%---
Compléments alimentaires | 30%++ Compléments alimentaires 23%--
Appui psychologique | 27%+++ Appui psychologique 18%---
Massage | 21% Massage 15%

. Homéopathie | 20%++ Homéopathie
af3m Yoga/Ql gong ou autres | 13%+++ Yoga/Ql gong ou autres

Diététique / diététicienne | 13%-- Diététique / diététicienne 23%++
Acupuncture | 11% Acupuncture
Ostéopathie | 10%-+++ Ostéopathie

Fasciathérapie ||1% Fasciathérapie

l Autre
Autre 8%+++ {} n=251

<L n=1m

Yo 4
!’\ Q21. Si vous utilisez des soins complémentaires : en avez-vous discuté avec votre médecin spécialiste du myélome ?
0 100%
100% son | T1%+++
80% 589%---
60% 60%
40% 16%++ %t 40% o
20% ’ 20% 20% 9%-- 11%-- 9%
0% . | -—r—_—G'%\ 0% | | I 3 e
Oui,avecmon Non...avec Non,jen’en ai SR Oui, avec mon Non....avec Non, je n’en ai SR
médecin d’autres parlé a aucun médecin d’autres parlé a aucun
spécialiste du professionnels professionnel spécialiste du professionnels de professionnel de
myélome de santé de santé myélome santé santé
Confidentiel Base totale : 601 malades

atteints du myélome



Faire appel a des soins complémentaires : de nombreux atouts

2\/

"\ Q20. Pour quelles raisons avez-vous fait appel a des soins complémentaires ?

L

-]

MALADES ADHERENTS af 3m  (n=399)

7 % accord
Cela m'apporte du mieux étre 1-1&% 45% 28% 73%
Cela m'aide a garder le moral 1_3%:’/3 43% w“25% 69%
Cela m'aide a faire face aux
douleurs 12%% 44% 21% 65%
Cela m'aide a atténuer les effets o
" uer e 13%0% 39% 24% 027
secondaires de mon traitement [ :
Cela m'aide a mieux gérer ma 61%
tatipue & 16%0% 36%  25%

M Confidentiel

MALADES RECRUTES PAR ﬁ (n=252)

Cela m'apporte du mieux étre

Cela m'aide a garder le moral

Cela m'aide a faire face aux
douleurs

Cela m'aide a atténuer les effets
secondaires de mon traitement

Cela m'aide a mieux gérer ma
fatigue

4560 38%
7%% 40%
11%3% 33%

10%1% 38%

7%3% 37%

SR Pas du tout d'accord

Plutot d'accord Tout-a-fait d'accord

41%

% accord

79%

31% | 72%

28% 62%

26% 65%

64%
27%

Plut6t pas d'accord

Base totale : 601 malades
atteints du myélome




M Confidentiel

Partie 4: Les malades face a
I’information sur le myélome

Niveau d’information
Recherche d’information

Sources d’information et interlocuteurs

(«)



Des malades qui s’estiment plutot bien informés, des différences nettes en revanche[ @)
en termes de recherche d’information. Des adhérents AF3M nettement plus actifs

2w

‘\ Q26. Etes-vous d’accord avec les phrases suivantes concer ®

MALADES ADHERENTS af 3rmn  (n=349)

% accord
Je m’estime bien informé(e) sur le myélome | 1%7% 49% 39% 88%
1l m’arrive,souvent de rechercher de I'i.nformation surle 29 19% 38% 31% 69%
myélome (dans des revues, sur internet ...) i | | +++
MALADES RECRUTES PAR ﬁ (n=252)
% accord
Je m’estime bien informé(e) sur le myélome | 0% 12% 51% 33% 83%
Il m’arrive souvent de rechercher de I'information sur le 31% 25% 21% 16% 37%
myélome (dans des revues, sur internet ... | B [ | ——-

SR Pas du tout d'accord Plut6t pas d'accord Plutot d'accord Tout-a-fait d'accord

Confidentiel Base totale : 601 malades
atteints du myélome




Des adhérents AF3M plus actifs sur la recherche d’information

b4

\
1

B

Q27a. Recherchez-vous de I'information sur le myélome et ses

MALADES ADHERENTS af3m (n=349)

traitements ?

100% -
90% -
80% -
70% -
60% -
50% - 42%+++
40% - 32%++
30% - 23%--
20% -
10% -
0% - , , _ mbemm |
Jerecherche  Jerecherche parfois J'en ai cherché au Je n’ai jamais
régulierementde de l'information sur départ mais je n’en cherché
I'information sur le le myélome et ses cherche plus d’informations sur
myélome et ses traitements le myélome

traitements

Confidentiel

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

S

MALADES RECRUTES PAR “ (n=252)

31%++

30%+++

23%--
16%---

T T T
Je recherche parfois J'en ai cherché au

Jerecherche Je n"ai jamais

régulierementde de l'information sur départ mais je n’en cherché
I'information sur le le myélome et ses cherche plus d’informations sur
myélome et ses traitements le myélome

traitements

Base totale : 601 malades
atteints du myélome




L'hématologue, source principale d’informations, suivi par le MG chez les malades [ e ]
non AF3M, internet pour les malades AF3M

2w
’ ‘\ Q27b. Auprés de qui / ou avez-vous recherché de l'information sur le myélome et ses traitements ?

L N &

MALADES ADHERENTS af 3rmn  (n=349) ——— MALADES RECRUTES PAR n (n=252)

Votre medeC|’r: spécialiste du 33% Votre médecin spécialiste Sorrs
myelome du myélome ?

Sites internet spécialisés sur

I % 71%+++ Sites internet spécialisés I o
p (
€ myelome sur le myélome

Associations de patients 67%+++

Associations de patients - 13%----

Sites internet d’associations

santé (type Top santé, ...)

. 54%+++ Sites internet o
de patients i d’associations de patients - 19%
Sites de s;nte.su.r internet A5%+++ Sites de santé sur internet 30%
(type Doctissimo ...) | (type Doctissimo ...) I 30%
: i A A i 0 = ’ . ’ ’ 0
Votre médecin généraliste 33% Votre médecin généraliste _ 61%+++
Les revues d'information 20% Les revues d’information |
santé (type Top santé, ...) > B 14%

Autres 5%

Autres P 4%

Base totale : 511 malades atteints du
_ _ myélome ayant recherché de
Confidentiel I'information sur la maladie



M Confidentiel

Partie 5: Internet et AF3M

MALADES ADHERENTS AF3M : 349 dont
*Adhérents AF3M internet : 237
*Adhérents AF3M version Papier : 112

MALADES RECRUTES PAR HEMATOLOGUES : 252

(«)



Connaissance de I'association AF3M : prées d’1/3 des malades du myélome ont déja ()

au moins entendu parlé de I’'association

o 4

*”l\ Q35. Connaissez-vous |'association de malades e
l!‘

mSR

L

L.'o

MALADES ADHERENTS af 3  (n=349)

1%3%1%2%

97%+++ adhérents internet

M Je n’en ai jamais entendu parler
I J’en ai entendu parler mais je ne les ai jamais contactés
J'ai déja utilisé certains de leurs services mais je ne suis pas adhérent

1 Je suis adhérent de I'association

t de proches de malades atteints de myélome nommée AF3M ?

S

MALADES RECRUTES PAR n (n=252)

3%_\ 2%

B Je n’en ai jamais entendu parler
m J’en ai entendu parler mais je ne les ai jamais contactés

J'ai déja utilisé certains de leurs services mais je ne suis pas adhérent
i Je suis adhérent de I'association

I SR

M Confidentiel

Base totale : 601 malades
atteints du myélome




Les mission d’une association : En priorité la recherche sur la maladie et I'acces awt e ]
nouveaux traitements

2%
‘\ myélome et leurs proches ?

-]

MALADES ADHERENTS af 3rmn  (n=349)

Q36. Parmi les missions suivantes, quelles sont, selon vous, les trois missions prioritaires d’une association regroupant des malades du

S

MALADES RECRUTES PAR ﬁ (n=252)

I I
Favoriser la recherche sur la maladie 58% Favoriser la recherche sur la maladie 56%
Apporter des informations 51944+ Apporter des informations 339%
. . T (o) . e L. .
scientifiques et médicales sur les... scientifiques et médicales sur les... °
Agir pour faciliter I'accés aux nouveaux o Agir pour faciliter I'accés aux nouveaux i
. 51%++ . 42%--
médicaments médicaments
Apporter des informations 3% Apporter des informations 389
. ore o T 0 . .p: g
scientifiques et médicales sur la... scientifiques et médicales sur la... g
Agir pour que la qualité de vie des 379% Agir pour que la qualité de vie des 37%
malades soit mieux prise en compte ° malades soit mieux prise en compte 1
Développer les liens entre les malades 30% Développer les liens entre les malades 28%
Défendre les droits des malades 29% Défendre les droits des malades 34%
aupres des autorités de santé ° aupres des autorités de santé °
Aider les malades dans leurs 59— Aider les malades dans leurs 20%
démarches administratives ° démarches administratives AR

Confidentiel

Base totale : 489 malades
atteints du myélome




Des missions valorisées dans leur ensemble

(=)

MALADES ADHERENTS af 3rmn  (n=349)

Mise a disposition de fiches expliquant les traitements du myélome

Rédaction et diffusion de brochures d’information sur le myélome

Publication de bulletins d’information a destination de ses adhérents

Mise a jour réguliére d’un site internet d’information a destination des
patients atteints de myélome et de leur proche

Organisation de la Journée Nationale d'information sur le myélome

Publication sur le site Internet de I’association de fiches présentant les
essais cliniques en cours de recrutement pour le myélome

Information auprés du grand public / pour lutter contre le diagnostic
tardif

Développement de programme d'accompagnement des patients

atteints de myélome et de leur proche (les aider dans le parcours / les...

Organisation de réunions locales/ lieux d’échanges entre malades et
proches

Formation de bénévoles pour aider d’autres malades du myélome

Annuaires de professionnels pour les soins complémentaires

Confidentiel

6%5% 11% 15% | 64% I
.-
T —
8% 7% 11% 10% [ 64% [
7% 8% 12% 10% [ 63% I
8% 10% 13% 11% [ 58% S
7% 1% 12% 12% [ 58%
8% 7% 18%  16% [ 52% S
8% 12% 19%  16% [ 4a% N

TR P
o BN 2 aen [ 3o I
SR m1a3 435 6a7 m8al0

Note moyenne

8,0
8,0
8,0
7,9
7,8
7,5
7,5
7,3
6,8
6,3

6,1

Q37. Voici un certain nombre d’actions que peut mener une association, sur une échelle de 1 a 10, veuillez noter votre degré d’intérét pour chaque action

8,1+++
adhérents @

7,9++
adhérents @

7,9+++
adhérents @

8,3+++

adhérents @
7,8+++

adhérents @

7,9+++
adhérents @

6,9+++
adhérents @

Base totale : 601 malades
atteints du myélome
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Une hiérarchie d’actions différente entre les deux profils : au premier plan, des

programmes d’accompagnement

(=)

Q37. Voici un certain nombre d’actions que peut mener une association, sur une échelle de 1 a 10, veuillez noter votre degré d’intérét pour chaque action

Développement de programme d'accompagnement des patients

MALADES RECRUTES PAR ﬁ (n=252)

S

Note moyenne

atteints de myélome et de leur proche (les aider dans le parcours / les... 23% . 9% IS - 47% - 7,4
Mise a disposition de fiches expliquant les traitements du myélome 25% . 9% 21% - 39% - 7.3
Information aupreés du grand putt;lizi/f pour lutter contre le diagnostic 559 - 11%  13% - 41% - -
Rédaction et diffusion de brochures d’information sur le myélome 24% - 14% 21% - 33% - 6,8
Formation de bénévoles pour aider d’autres malades du myélome 26% - 15% 17% - 31% - 6,5
Organisation de la Journée Nationale d'information sur le myélome 24% - 25% 13% . 25% . 6,0
Publication de bulletins d’information a destination de ses adhérents 24% - 17% 17% . 24% . 5,9
o e e e ™06 | oo [ o 5 Wl 59
Organisation de réunions Iocal;:c/)cl:::;x d’échanges entre malades et 259% - 21% 15% . 229% . 5,8
Annuaires de professionnels pour les soins complémentaires 29% - 19% 11% . 21% . 3,
Publicatior.i suT If-: site Internet de I’association de fiches prf':sentant les 26% _ 15% 14% . 21% . 5,4
essais cliniques en cours de recrutement pour le myélome
Confidentiel SR m133 435 637 EH8310 Base totale : 601 malades

atteints du myélome




Une hiérarchie d’actions différente entre les deux profils : Chez les malades recrute’[s o ]
via les hématologues les programmes d’accompagnement sont au premier plan

2% Q37. Voici un certain nombre d’actions que peut mener une association, sur une échelle de 1 a 10, veuillez noter votre degré d’intérét pour chaque action
) >
. ]
af3m £
Mise a disposition de fiches expliquant les traitements du myélome
> Ak K 8,0 (+++) 7,3 ()
Publication de bulletins d’information a destination de ses adhérents
8(+++) 5,9 (---)
Rédaction et diffusion de brochures d’information sur le myélome
8 (++4) 6,9 (---)
Mise a jour réguliere d’un site internet d’information a destination des patients atteints de
myélome et de leur proche 7,9 (+++) 5,9 (--)
Organisation de la Journée Nationale d'information sur le myélome
5 y 7,8 (+++) 6,0 ()
Publication sur le site Internet de I’association de fiches présentant les essais cliniques en
cours de recrutement pour le myélome 7,6 (+++) 5,4 (---)
Information aupreés du grand public / pour lutter contre le diagnostic tardif 7.5(+) 7.0 ()
Organisation de réunions locales/ lieux d’échanges entre malades et proches
& / 3 > 6,9 (+++) 5,8 (---)
Annuaires de professionnels pour les soins complémentaires
P P P 6,1 (++) 5,5 (-)
Développement de programme d'accompagnement des patients atteints de myélome et de
leur proche (les aider dans le parcours / les étapes de soin ...) 7,3 7,4
Formation de bénévoles pour aider d’autres malades du myélome e 6.5

) ) Base totale : 601 malades
Confidentiel atteints du myélome



Consultation et fréquence du site internet AF3M

2_;-1
i Q38. Avez-vous déja consulté le site Internet de 'AF3M ?

g

MALADES ADHERENTS af3m  (n=349)

81%+++

98%+++ adhérents internet

MALADES RECRUTES PAR n (n=252)

\ 4

d.'
¢ Q39a. Depuis un an combien de fois avez-vous consulté le site internet de TAF3M ?

Yo 4

@ Malades adhérents AF3M ( n=281)

80% -
FREQUENCE DE 60%
CONSULTATION 40% 4
20% -
1% 0%
0% T
0 fois 1 fois

M Confidentiel

25%+++

B Malades recrutés par Hématologues(n=28)

72%+++ Base faible

Entre 2 et 10 fois Plus de 10 fois

Base totale : 601 malades
atteints du myélome




Une grande satisfaction vis-a-vis du site internet AF3M

l\ Q39b. Globalement, étes-vous satisfait de ce site internet de ’'AF3M ?

% satisfaction

Sur | t bri , theé
ur le con Zr;t;i;t;srlq;les emes 64% 36%
o ’e 100%
MALADES ADHERENTS af 3m (=281 -
Sur la forme (clarté, facilité de lecture, )
facilité a trouver ce que I'on recherche 1886 62% 32% ‘ 94%
...)
. 94%++ adhérents @
| % satisfaction
Sur le contenu (ru,brlques, themes 75% 21%
abordés, ...)
96%
MALADES RECRUTES PAR ﬂ (n=23)
Sur I:a\ \forme (clarté, fac'ilité de lecture, 0%% 63% 28% 91%
facilité a trouver ce que I'on recherche ...)

Base faible

SR Pas du tout satisfaisant

Assez satisfaisant Satisfaisant

Trés satisfaisant

M Confidentiel

Base totale : 309 malades atteints

du myélome ayant consulté le site
AE2M



Un site apprécié manifestement et qui répond aux attentes [ > ]

9\/
1 ‘\ Q39c. Etes-vous d’accord avec les affirmations suivantes concernant le site de TAF3M?
- g S
MALADES ADHERENTS ~ @f 3m) (w251 ——— macapes RecRUTEs PAR (@) 20/
Base faible
- % accord
1 % accord Fyait : des inf i
)’y ai trouvé des informations y al trouve des informations 0%8% 39% 43%
faciles & comprendre 07{% 58% 33% 91% faciles a comprendre L 82%
;. , . . J'y ai trouvé les informations
J'y ai trouvé les informations o o ., . 0%4% 61% 25% o
que J'y cherchais ]J&V% 65% 7256 90% que j’y cherchais ” 86%
e : R J'y ai trouvé tous les themes
J'y ai trouvé tous les themes ° ° °
O sortants 1%% 58%  26% gy importants i O 89%
o , . . J’y ai trouvé des informations
J’y ai trouvé des informations ° ° ° o
y complétes 1%5% 62% 21% 83% complétes O%8% 37% 25% 82%
) . J'aimerais y trouver un
J’aimerais y trouver un %489 D 9 9
courrier d\és lecteurs 321% 48% 26% 74% courrier des lecteurs 11@'8A e — 71%
J’aimerais y trouver un forum | %'aimera.is y trOl,Ner un forum 71%
interactif pour échanger avec 5%25% 45% 23% 68% interactif pour échanger avec 14%44%  43% 29% ’
, o _ d’autres malades / proches...
d’autres malades / proches... | SR Pas du tout d'accord
Plutét pas d'accord Plutot d'accord
'y Base totale : 309 malades atteints

m Confidentiel du myélome ayant consulté le site
AE2N




Connaissance du bulletin d’informations AF3M et adhésion a ses caractéristiques :[ . ]
un bulletin apprécié

Q41a. Connaissez-vous le bulletin d'information publié par I’AF3M ?

L)
" OuUl:
af3m 97%+++ adhérents interner
n=349
n=19 Base faible
n=322 0
- % accord - % accord
Jai trouvé les informations I o o J'ai trouvé les informations o o
faciles 3 dr 0% 51% 45% ‘ faciles 3 d ®% 42% 42% ‘
aciles a comprendre 96% aciles a comprendre 84%
Le rythme de publication (3 a Le rythme de publication (3 a
4 numéro par an) me convient 0%  54% 42% ‘ 96% 4 numéro par an) me convient 5%26% 32% 26% ‘ 58%
bien bien
Jai trouvé les informations 0% 52% 43% 95% Jai trouvé les informations % 32% 53% 84%
intéressantes i ° ° ‘ 5% intéressantes ° ° ‘ 0
Jai trouvé les informations 0 J'ai trouvé les informations 0
. 0%  57% % | 92% _ ®% 42% a2% @ 84%
utiles utiles
J'ai trouvé que les 84% Jai trouvé que les 84%
informations répondaienta 0% 61% 23% ‘ informations répondaienta | (B% 58% 26% ‘
mes attentes mes attentes
. SR Pas du tout d'accord
Plut6t pas d'accord Plutét d'accord

Confidentiel Base totale : 601 malades
atteints du myélome



Informations prioritaires concernant le bulletin d’information AF3M : une tres forte [ . ]
attente sur I'actualité des nouveaux traitements

9\.«
T\ Q41c. Voici différents sujets qui peuvent étre abordés dans le bulletin publié par I’AF3M, pour chacun précisez si vous le juger tout a fait prioritaire, assez
,‘” prioritaire, assez peu prioritaire, pas du tout prioritaire

i S

MALADES ADHERENTS  a@f 3m)  (n=349) —— MALADES RECRUTES PAR ﬁ (n=252)
% accord % accord
. L’actualité sur les nouveaux |
L’actualité sur les nouveaux traitements/ Les essais
. . () 0, 0,
traitements/ Les essais  Q%¥4% 81% 95%+++ cliniques en cours de 71% EA':I'GA’ 25%---
cliniques en cours de... — ° recrutement
Des dossiers sur mieux vivre Des dOSSierS sur mieux vivre o 13%
avec le myélome au quotidien % o 48% 90%+++ avec le myélome au quotidien 72% 11% 23%---
Les informations sur les Les informations sur les "
actions engagées sur le terrain  |08%  50% 37% 87%+++ actions engagées sur le terrain 72% 15%7%  23%---
par I'AF3M — " par 'AF3SM @ | 1
Des informatlions sur les soins ®0% 43% 41% 84%+++ Des informations sur les soins 22% 11% 24%---
complémentaires I complémentaires S| 13%
Des dossiers sur les 69%+++ Des dossiers sur les _
4 4 9909 o 0 % % ===
conssi(:l::r\l?:ssdzig;yileome 3_406' 40% | 30% conséquences du myélome 73% 1 %8 6| 19%
P | sur la vie de couple —
SR Pas du tout prioritaire
Plutot pas prioritaire Plutot prioritaire

Confidentiel Base totale : 601 malades
atteints du myélome



Informations manquantes concernant la prise en charge ou traitements ... La encore
en priorité les traitements

57

2 Q42. Quelles informations vous manquent-ils aujourd’hui sur le myélome, sa prise en charge et/ou ses traitements ?

L

INFORMATIONS SUR LES TRAITEMENTS (TOTAL)

Dont :
Dont :
Dont :
Dont :
Dont :

Dont

Evolution de la recherche

Besoin d'informations sur les traitements (sp)
Effets indésirables

Résultats réalisés par les traitements — progreés
Compléments alimentaires - médecine douce

. informations sur les aides au quotidien

INFORMATIONS SUR LE MYELOME (TOTAL)

Dont :
Dont :
Dont :
Dont :
Dont :
Dont :

Dont

Raisons de la maladie

Evolution a long terme de la maladie
Durée de la rémission

Date d'uné véritable guérison définitive
L'espérance de vie

Manque d'infos sur autogreffe — allogreffe

: Besoin d'explications sur la maladie - brochures d'informations (sp)

QUALITE DE VIE (TOTAL)
TEMOIGNAGES — CONTACTS (TOTAL)
AUCUN

A Confidentiel

-

S

af3m B0

(n=349)
35%+++
11%
11%+++
9%

5%
3%

1%
24%+++
5%

4%

4%

2%

3%
3%

2%
3%
4%
39%---

(n=252)
10%

9%

1%

2%
10%---
2%
1%

3%
1%
1%
2%

78%+++

Base totale : 601 malades
atteints du myélome



Consultations d’autres sites d’informations sur le myélome

Vo 4
L’f Q40. Avez-vous consulté d’autres sites internet que celui de 'AF3M (www.af3m.org) pour vous informer sur le myélome ?
5
o S
n=349 af3m 60%+++ adhérents interne n=252 “
Vo 4 n=165 n=39
) i oui ites i 4 Base faible
d Q40b. Si oui : Quels sites internet avez-vous consulté ?
- V'
SITES SUR LE myélome 51%  56%+++ adhérents fhternet SITES SUR LE myélome 39%
myélome-patients.info 22% i Eliatinen v g iy L0
Site de I'lFM 12% Site de I'lFM 15%
Site de I'lMF 14 % (++) Site de I'MF 3%0(-_)
Myeloma Canada 10% Myeloma Canada 3%
Site américain sur le myélome 4% Site américain sur le myélome 5%
Site de CELGENE 0% () Site de CELGENE 5% (+++)
AUTRES 37% AUTRES 41%
Doctissimo 9% (-) Doctissimo 18% (+)
e 7% Moteur de recherche 10%
Sites médicaux 6% Sites médicaux 10%
Wikipedia 6% Wikipedia 10%
Medicalistes.org 4% Medicalistes.org
NE SAIT PAS 20% NE SAIT PAS 23%

t
J
Confidentiel

243 - Avez-vous déja consulté le site Internet
~vww.myélome-patients.info ?

= 2
af3 f11]  50%+++

64%+++ adhérents @



http://www.af3m.org/

Acceés a internet et temps consacré (=)

2 Q44a. Disposez-vous d’un acces internet a votre domicile ?
@ Q44b. Si oui : combien de temps consacrez-vous en moyenne par jour a vous connecter a internet (quelle que soit la raison de votre connexion)

ACCES A INTERNET A DOMICILE

MALADES ADHERENTS ~ @f 3 (n=349) MALADES RECRUTES PAR (B8 (r-25:

®.: S
n=349 af3m 85%+++ n=252 ﬁ 54%---

TEMPS CONSACRE SUR INTERNET

PAR JOUR (n=434)

n=297 a f3m

©)
n=137 ﬁ 52,4mn/j

Base totale : 601 malades
atteints du myélome

Confidentiel
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Au bilan,
les portraits de
malades



AU BILAN UENQUETE PERMET DE DRESSER CINQ GRANDS PROFILS DE MALADES [ . ]
FACE AU MYELOME

Deux dimensions vont fortement structurer les réactions des malades :
* le niveau d’anxiété (vs optimisme) par rapport a la maladie et le niveau d’isolement
* la position par rapport a la recherche d’information

| &
'l Aux moins optimistes )
/GROUPE 1 GROUPE 2 GROUPE 3 GROUPE 4 GROUPE 5\
Les non traités Les traités Les anxieux Les « en grande Les anxieux

optimistes optimistes difficulté » isolés

16% 30% 11%

y.!:




GROUPE 3 Anxiété / Résignation / Douleur [ o ]
Les anxieux

| GROUPE 5
» Affichent une forte dimension anxieuse \ Les anxieux isolés
*  Plus souvent en traitement de 2™m ou 3%™¢ |igne 25%
* Se décrivent comme anxieux, résignés, fragiles / . \
* Ont plus recherché une aide psychologique, déclarent plus de difficultés " Desmalades plus agés que la moyenne (73 ans en moyenne)
d’ordre psychologie et social » Relativement isolés (plus souvent en maison de retraite)

* Souffrent plus de douleurs intense et de fatigue intense

. o L * Rencontrent plus souvent de difficultés financiéres, administratives
e Activité quotidienne limitée

* Plus de personnes qui ne se sentent pas bien avec leur traitement * Déclarent étre plus limités dans leurs activités quotidiennes
* Plus de personnes ayant envie d’arréter leur traitement

* Pensent plus souvent a arréter leur traitement
* Déclarent plus d’El des traitements

kDéclarent atre mal informés sur les traitements J & Profil médical : plus pathologies (notamment HTA, diabéte...) j

=
2
)
(1]
£
S
2
=
°
()
S
(8
S
()
(o
(8
(V)
t
=
Ll

GROUPE 1 GROUPE 2 : 18%
L, .. L, .. * Plus de personnes vivant seules
Les non traites optimistes Les traités optimistes . . .
* Diagnostic plus récent
* Plus en région parisienne
30% e
* Affichent un trés bon moral ! * Affichent également un bon moral Difficultés financieres (++)
* Sort en rémission / sans traitement * Sont plus souvent en 1° traitement *  Difficultés administratives
* Se décrivent nettement plus comme e Se décrivent comme solides, combatifs *  Bénéficient plus du soutien d’une

assistance sociale

o
Q)
w

S~
O
(1)
=
(o
(]
-
(1)
(@]
=5
()
q
(o]
=)
()
Qo
3,
o
-
3
Q)
=)
(@)
=

« imi » . . .
optimistes * Se déclarent moins anxieux avant d’aller

¢ Sont en recherche d’information sur

* Sont trés en recherche d’information / Vont a I’hopital, avant les résultats L -
lus sur internet rechercher de I'information comment se faire aider au quotidien
P * Se sentent bien informés

* Sont plus représentés parmi des adhérents « Consultent plus souvent un spécialiste

\ AFSM / du myélome J GROUPE 4

Les « en grande
Confidentiel Optimisme

difficulté »







0. Des différences notables entre adhérents AF3M et malades recrutés via les [ y ]
hématologues

@® En termes de profil général

g &)
af3m N
67,3

= |La moyenne d’age est tres proche ans

... mais les adhérents AF3M sont plus anciens dans la maladie

4
4

lls ont été diagnostiqués plus jeunes
Ce qui induit :
* Plus de malades ayant eu une autogreffe, allogreffe
* Plus de malades en rémission ou en 2¢™e ou 3¢™¢ |igne de traitement

= Données socio-économiques (différences significatives)

/
af3m

\_

v v v v Vv

\

Plus de femmes au sein des adhérents AF3M (48%, vs 39% pour les malades recrutés via I’lhématologue)
Plus de retraités (77%, vs 71%)

Plus de professions dites « intellectuelles » (cadres, professions libérales, enseignants, ... 56%, vs 32%)
Plus de personnes vivant dans des petites et moyennes villes (46%, vs 31%)

Plus de personnes vivant en couple (78%, vs 67%)

J

M Confidentiel

S)
af3m N=349  ()N=252



0. Des différences notables entre adhérents AF3M et malades recrutés via les [ . ]
hématologues

@® En terme de relation a 'information : des malades AF3M plus ouverts globalement a I'information et
au dialogue

K La relation a I’'information, et a la recherche de l’'information \

o P 42% des adhérents AF3M recherchent régulierement de I'information sur le myélome et ses traitements
af3m

(vs 16% chez les malades recrutés via les hématologues)

= La capacité / volonté a discuter du myélome avec ses proches

o » Plus de la moitié des adhérents AF3M discutent avec le conjoint, les enfants du traitement

&Bm (vs a peine un tiers des malades recrutés via ’hématologue ) /

Derriére ces différences de nombreux points communs entre les malades

P S
M Confidentiel af 3m N=349 ﬁN:ZSZ




1. Le myélome au quotidien : un impact certain sur la vie quotidienne [ 66 ]

une dimension forte = L'anxiété
Pour plus de 7 malades sur 10

(les deux populations confondue ) — (% « plutot d’accord + tout a fait d’accord »)

~

® « Le myélome est une maladie qui ne me laisse jamais tranquille » (76% des malades)

® Et qui génére de I'anxiété : « Je suis toujours anxieux en attendant les résultats des examens »

(71% des malades AF3M, 67% des malades hématologues)

I 4

Pour pres d’1 malade sur 2

« Je suis toujours anxieux avant d’aller a I’hépital pour voir le médecin spécialiste »

(53% des malades AF3M, 57% des malades hématologues)

[.
" S
Confidentiel af 3m N=349 ﬁ N=252




1. Le myélome au quotidien : un impact certain sur la vie quotidienne [ 67 ]

@® Une forte variabilité individuelle sur la douleur, le niveau de fatigue et la limitation des activités
physiques 0 10

Faible Intense moyenne

Intensité des

douleurs au cours du

Intense

Niveau de fatigue au l

cours du dernier mois
Importante

activités physiques

au cours du dernier

mois
27% 19% 18% 4,7
M Confidentiel  (échelle de 0 & 10) af3m N=349

4,5




1. Le myélome au quotidien : un impact certain sur la vie quotidienne

@ Des difficultés certaines au quotidien

Q24a. Depuis que I'on a diagnostiqué le myélome, avez-vous rencontré des difficultés sur les aspects suivants

% OUI

° S
af3m N
Difficultés d'ordre physique 83% 79%
Difficultés d'ordre domestique 49% 45%
Difficultés dans votre couple 46% 27%
Difficultés d'ordre psychologique et social 38% 34%
Difficultés a communiquer avec vos enfants/ votre conjoint 17% 12%
Difficultés a obtenir un prét/ difficultés avec la banque 12% 10%
Difficultés pratiques : logement, transport, démarches administratives 11%--- 21%+++
Difficultés professionnelles 10% 8%
Difficultés financiéeres 7%--- 21%+++

2
M Confidentiel af3m N=349

)
@ N=252



2. Moral et état d’esprit face a la maladie (=)

Quel a été le niveau de votre moral au cours du dernier mois ?

0 10

moyenne
Moral bas Bon moral

‘o
afam | 1% - 16% 22% 48% (+) [ 68

@ 0, 0, 0,
) 16% 20% 32% 6,5

n .1-‘;2 VN RA7 .Q51ﬂ

Niveau de moral

Les 3 adjectifs les plus sélectionnés pour décrire ... mais derriére cet optimisme des malades aussi en

I'état d’esprit face a la maladie souffrance

©)

af3m—ﬁ—

Attentif 66% (+) 45% (-) Anxieux
Combatif 66% (+) 52% (-) Résigné 28% 22%
Optimiste 48% 47% Fragile 19% 22%

» S
Confidentiel af3m N=349 ﬁN=252



3. Relations aux professionnels de santé : une satisfaction affichée

@ Des relations jugées trés satisfaisantes dans 'ensemble avec 'HEMATOLOGUE

= Des malades satisfaits des relations au moment du diagnostic

(% d’accord + tout a fait d’accord)

( L'hématologue :

Pour plus de 7

malades sur 10

* Atrouvé les mots justes

* Afait preuve d’écoute

* A pris le temps d’expliquer la maladie
* Asurépondre a mes questions

= Des relations actuelles également satisfaisantes

L'hématologue:
* Trouve les mots justes
* Répond aux questions de fagon compréhensible

Pour plus de 8

malades sur 10

M Confidentiel

* Tient le médecin généraliste informé régulierement
* Fait preuve d’écoute

* Prend le temps d’expliquer la maladie

* Prend le temps d’expliquer les traitements

* Est attentif aux effets secondaires

af3m N=349

©)
ﬂ N=252



3. Relations aux professionnels de santé : une satisfaction affichée [ e ]

® Le médecin généraliste est également présent pour deux tiers des malades

( Le médecin généraliste : \

* Pose des questions sur mon traitement

Pour plus de 5 * Prend des nouvelles régulierement
malades sur 10 * Moriente vers d’autres professionnels
* Prend en charge les effets secondaires de mon traitement
* Maide a trouver des solutions pour me sentir moins fatigué /
~

Le médecin généraliste :
Pour 1 malade .

sur 10

N’est pas considéré comme un soutien dans la prise en charge du myélome

J

(% d’accord + tout a fait d’accord)

" S
M Confidentiel af3m N=349 ﬁN:ZSZ




4. Les malades et les traitements [ 2 ]

@® 1 malade sur 2 juge son traitement trés contraignant a suivre (AF3M : 54% ; Hémato : 50%)

)Y

@® Sil'observance est plutdt bonne au globale au regard de la maladie, quelques malades ont déja songé a
arréter de prendre leu traitement

= 1surb5adéjaeu envie d’arréter de prendre son traitement quand il ne se sentait pas bien
(AF3M : 18% ; malades recrutés via les hématologues : 22%)
= 1 sur 10 a déja eu envie d’arréter de prendre son traitement quand il se sentait bien
(AF3M : 14% ; malades recrutés via les hématologues : 16%)
= Au global, les arréts sans en avoir parlé au médecin sont marginaux
\ (AF3M : 1% ; malades recrutés via les hématologues : 6%) /

® 9 malades sur 10 s’estiment bien informés sur la facon de prendre le traitement ou sur le traitement

® 8 sur 10 s’estiment bien informés sur les effets indésirables

L]

©)
Confidentiel fim N=349 @N=252
af3m




5. AF3M et missions attendues d’une association de patients [ 6 ]

® Un tiers des malades recrutés via les hématologues a déja entendu parler de ’AF3M -> mais seuls 8%
de ces personnes ont déja eu recours aux services de I'association (3%) ou y sont adhérents (5%)

@® Missions principales attendues (1 personne sur 2)

/IVIISSIONS \

=  Favoriser la recherche sur la maladie

=  Apporter des informations scientifiques et médicales (AF3M : 51% ; malades recrutés via les hématologues : 33%)

= Agir pour faciliter 'accés aux niveaux médicaments (AF3m : 51% ; malades recrutés via les hématologues : 42%)

ACTIONS

=  Mettre a disposition des fiches explicatives sur les traitements du myélome

\- Développer des pages d’accompagnement des patients /
— é S
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6. Au regard des portraits de malades ()

® Deux dimensions vont fortement structurer les réactions des malades :
* Le niveau d’anxiété (vs optimisme) par rapport a la maladie et le niveau d’isolement

* La position par rapport a la recherche d’information

® Les éléments qui renforcent 'optimisme
* Logiquement, le fait d’étre en rémission
* Le fait d’étre bien entouré (tant sur le plan familial que médical)
e Le fait de se sentir bien informé

* Et plus globalement, le fait de se sentir « acteur »

® Les éléments qui renforcent le repli
* Logiquement, le fait d’étre en 2eme ou 3eme ligne de traitement

* Le fait de subir directement, au quotidien I'impact de la maladie en étant limité dans ses activités,
par les douleurs notamment

* Le fait d’étre isolé, en difficultés financiéres entre autres
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Vivre avec le myélome [ )

® Derriére l'individualité des situations, le vécu des malades est fortement structuré par
deux dimensions : LANXIETE et L'ISOLEMENT

= Lanxiété, plus ou moins latente, est particulierement forte au moment des résultats d’examens
ou encore lors des consultations a I’hopital, et bien évidemment en cas de récidive.

= Au quotidien, la maladie est présente au travers de la douleur (2 malades sur 10 ont souffert de
douleurs intenses au cours du dernier mois précédent I'enquéte), de la fatigue (1 malade sur 3
déclare une fatigue intense au cours du dernier mois), et de la limitation des activités (pres de 4
malades sur 10 ont subi une limitation des activités physiques au cours du dernier mois)

= Limpact de la maladie sur la vie quotidienne est décrit comme important, avec de nombreuses
répercussions sur le plan physique, personnel (vie de couple notamment), social, financier et
psychologique = 3 malades sur 10 déclarent un moral « bas »

= L'enquéte révele que certains critéres vont favoriser le repli :
P Logiquement, le fait d’étre en 2eme ou 3eme ligne de traitement

P Le fait de subir directement, au quotidien, I'impact de la maladie en étant limité dans ses activités, par
les douleurs notamment

P Le fait d’étre isolé, en difficultés financiéres, entre autres

A Confidentiel



Vivre avec le myélome

A Confidentiel

L'enquéte montre un groupe de malades particulierement isolés, en grande
difficulté = un groupe de taille non négligeable = 18% des malades
interrogés

La capacité a extérioriser, communiquer avec les autres est un moyen de se
sentir moins isolé et de réduire cette anxiété

En ce sens, I'aide trouvée aupres de I'association AF3M est un apport des plus
bénéfiques pour les adhérents.




Vivre avec le myélome (=)

@® Auglobal les malades en large majorité sont satisfaits de la prise en charge actuelle

= L’hématologue est au coeur du suivi des malades.

» 7 malades sur 10 se déclarent satisfaits des relations avec leur hématologue au moment de I'annonce du
diagnostic, 8 sur 10 sont satisfaits des relations actuelles.

» Notamment valorisés : le soutien apporté par I’hématologue, sa capacité a répondre aux questions, le
temps accordé, I'attention apportée a la gestion des effets secondaires.

» L'hématologue est par ailleurs premiére source d’information sur la maladie.

= Le médecin généraliste est I'autre interlocuteur trés présent : 2/3 des malades le juge
impliqué dans le suivi du myélome, pour une majorité :

P Le médecin généraliste pose des questions, il prend des nouvelles régulierement, oriente vers des
professionnels de santé, prend en charge les effets secondaires des traitements, aide a trouver des
solutions pour se sentir moins fatigué.

= Les contacts avec l'infirmiere de I’hopital sont jugés satisfaisants. Les pharmaciens
hospitaliers sont en revanche, beaucoup plus en retrait, moins vus par les malades.
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Vivre avec le myélome (=)

@ Le traitement est jugé contraignant par 1 malade sur 2, pour autant l'observance des
traitements est bonne.

= On constate un bon travail d’information de la part des hématologues

P tant au niveau de I'information sur les traitements
» que de I'information sur les effets indésirables
P auglobal, les arréts de traitements sans en avoir parlé au médecin sont marginaux

4 N
* La encore une place importante pour ’AF3M, les attentes des malades :
* Mise a disposition de fiches expliquant les traitements du myélome
» Rédaction et diffusion de brochures d’information sur le myélome
* Développement de programme d'accompagnement des patients atteints
de myélome et de leur proche (les aider dans le parcours / les étapes de

soin ...)

\_ )
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Vivre avec le myélome — quelques points de réflexion [ 80 ]

@® Au regard des résultats, quelques pistes de réflexion

= Comment améliorer les échanges autour du malade et notamment autour du suivi

» Comment mettre en place / entretenir le lien entre les différents intervenants : hématologue
— médecin généraliste — infirmiere — autres professionnels de santé (kinésithérapeute,
diététicienne, ...) ?

P Avec quelles attentes, quels bénéfices pour les malades et les professionnels de santé ?

= Comment faire en sorte que le malade puisse exprimer son anxiété, ses sentiments et
trouver des explications, du réconfort ?

= Comment détecter les malades les plus isolés, les plus en difficultés ? Et quelle aide
leur apporter ?

= Comment développer la notoriété de I'association ? Comment mieux communiquer

sur ses actions/missions ?
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