Samedi 6 fevner ;
régionaux sont venu
~ L'objectif principal etant'd’
,,d’mformatlon 2016 o

Chacun rappelle comment il est devenu bén 0I3e'a Iassouatmn nous parle des |n|t|at|ves locale
I'énergie deployee pour se falre connaltre o



L vite Plerre accueullu par' Monlque Houdlard Nord Pas de Calcus

'":'il'-:'_;'_._'..'._Bernard For“rune (Rhone AlpeS)

Alfrd Raymond (Md Pyns) entre

J' ean-Claude T. et Michel Dabet (Bretagne)

_«mvn‘res de Caen Nlcole N\

~ Frangoise et Gérard M.,
~accueillis par Marie- Clcur'e
~ Quinchez (en armere plan)
";’--Hau‘re Nor'mandle o




artition des bénévoles est disparate selon les régions, la plupart sont actifs pour
isation de la Journée Nationale d'information du Myélome, et malheureusement certains
n rechute et ne pourront aider.

5 appels telephoniques réguliers de nouveaux malades ou aidants, et beaucoup de
tions sur les essais cliniques.

“omment mobiliser les participants a la JINM ? Le probleme de la diffusion des informations.
‘courrier d'invitation pourrait étre donné par I'hématologue a son patient lors de la visite de
controle. Avec la pochette de bénévole.

emander la possibilité de mettre une communication af3m en salle d’attente d’hématologie.
Certains ont tenu un stand a la journée des maladies rares, dans leur région.

- # Des groupes d'échanges sont organisés au sein de CHU ou de locaux de la ligue contre le

_ cancer, avec la participation d'un psychologue. Pas de théme précis, mais axé sur le vivre avec,
t surtout selon les échanges entre les participants (malades, aidants), ou sur un sujet abordé
ant la JNM (APA, nouveaux médicaments), I'expérience des uns aide les autres ~ environ 2
par mois ou tous les 1,5 mois.

st également une demande des médecins, souhaitant rencontrer des malades en dehors du
adre hospitalier.

Difficulté de distribution des tablettes af3m, notamment parce que tous les hopitaux n’ont pas
de wifi pour les patients, et qu'il est difficile de faire signer un accord avec les instances
administratives des hopitaux.

# Possibilité de stagiaire en techniques de commercialisation, pour aider notamment a la
collecte de fonds.

Possibilité d'une permanence af3m dans la maison des usagers, ou une visite en chambre
‘onvention avec les cadres de santé) !

"faf3m oriente vers la ligue contre le cancer pour : les activités physiques, les ateliers...



Pierre avec Francoise Le Tri,
et son invitée Meriem M
(Ile de France)

Luce LG, Danielle Grand (Bourgogne) et
Bernadette Favre (Champagne Ardenne)

Ahl'L'Alsace Lorraine ..

e Nooooord | Christian Draut et Francois T.



Isabelle BlCl”I -~ Languedoc Roussillon

—avec Pierre et José

La cérémonie des plateaux repas
des membres du CA et Responsables

belle Freddy Alam Alain et Ethel /Chmshan Phlhppe José, Luce, Damelle Claude
2 et Bernadette

Moment
d'échange
puis retour
da la réunion




président

ion est remarquée et remarquable par le nombre d’adhérents, 1 500 alors que la maladie
| y a eu 2 000 participants a la JNM 2015 dont 2/3 de malades,

jeunes dans la maladie (moins de 2 ans). 700 nouveaux membres,

he donc environ 15% des malades (5 000 nouveaux cas par an).

r de table a permis d’identifier 3 enjeux :

ire connaitre l'association et la JNM sur le terrain. On est en lien avec 15 laboratoires, en
gion ca a l'air plus difficile. On vous remercie.

Accueillir, accompagner les bénévoles.

Recruter des bénévoles pour répondre aux attentes des malades. Apres le parcours de soin,
- pouvoir échanger et partager I'expérience avec d‘autres permet déja d'aller mieux !

ojet artistique

arion Meney, journaliste médicale, et LouiseM, artiste peintre, nous présentent leur projet

tique pour le prochain congres de la SFH: exprimer les témoignages de membres af3m sur une
(peut-étre un triptyque, 1,20x1,20m ou plus grand)

interviews de bénévoles, de 15mn, sont filmés par Marielle et Sébastien, pour un reportage.




.'Organlsatlon de la JNM

~ # Une vidéo de pub de la JNM sera réalisée, en ligne sur notre site, pour relayer

ExerC|ce d expressmn
.-_organlse par Maryse

# Le prlnclpe est de chorsrr 2 photos parml

~ celles proposées, celles qui nous semblent Ie

~ mieux correspondre a notre vision de benevole
au seln de Iassocratlon 7 - -

¥ un tour de table chacun exphque sa selectlon

du aUtre benevole c est ce qUI falt Ia nchesse de notre assocratlon

Le pomt d’ entree unlque et Operatlonnel est Chrlstlan (chrlstlan draut@numerrcable fr)"_? 7
# Le prOJet de courrler d’mvrtatron sera envoye aux responsables reglonaux en mars ' 2

1'événement et servir de matlere le jour J. Sans doute a partir des reumons reglonales o
'.;preparat0|res en presence de Damlen Dub0|s sur Caen L|IIe Nancy et Nrce G

t est etonnant comment chacun a une |nterpretat|on d_lfferente et a trouve un echo dans une.'.f__'fl-f':'._


mailto:christian.draut@numericable.fr

