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Association Francaise des
Malades du Myélome Multiple

Paris le 19 mai 2017

Objet : Recueil par I’Association Frangaise des Malades du Myélome Multiple (AF3M) du point de vue
des patients et usagers pour |'évaluation du :

- Kyprolis en association, soit avec le lénalidomide et la dexaméthasone, soit avec la
dexaméthasone seule, chez les patients adultes atteints d’'un myélome multiple qui ont recu
au moins un traitement antérieur.

- Darzalex en association avec le lénalidomide et la dexaméthasone, ou le bortézomib et la
dexaméthasone, pour le traitement des patients adultes atteints d'un myélome multiple ayant
recu au moins un traitement antérieur.
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e Information générale sur I'AF3M

L'Association Francaise des Malades du Myélome Multiple (AF3M), domiciliée au 28 rue Tronchet
PARIS 75009, a été créée en septembre 2007 par 27 personnes atteintes de myélome et leurs proches.
Elle a adhéré a U’Alliance Maladies rares (AMR) en 2011.

Elle représente les 30 000 malades atteints de cette pathologie en France, dont 5 000 nouveaux cas
sont diagnostiqués chaque année, et regroupe aujourd’hui plus de 1700 adhérents et 100 bénévoles.

Reconnue avec un agrément du Ministére de la Santé depuis 2012, ’AF3M se mobilise pour celles et
ceux qui sont concernés par cette maladie (directement ou indirectement).

Ainsi, UAF3M s’est donnée pour missions :
e d’apporter aide et soutien aux malades, de les représenter, de les informer et de les éduquer,
notamment au travers d’une journée nationale d’information organisée simultanément
chaque année dans 25 villes en France.

e de promouvoir les partenariats, d'étre interlocuteur des autorités sanitaires.

e de soutenir et encourager la recherche notamment au travers du projet essais cliniques et
d’un appel a projets annuel.

Elle agit avec son conseil d’administration, son bureau, son réseau de responsables régionaux et de
contacts locaux, et son comité scientifique, tous bénévoles.

Consulter le site www.af3m.org
Contact : Bernard DELCOUR Vice-président bernarddelcouraf3m@orange.fr; 06 07 35 91 95

Ressources financiéres : année civile 2016

Financements publics

Organisations Montants
Caisse Nationale de I’Assurance Maladie des 100,0 K€ (part 2016 sur subvention totale
Travailleurs Salariés (CNAMTS) + Ministere Des de 223,0 K€)
Affaires Sociales et de la Santé (DGS)

Financements privés (industrie pharmaceutique)

Organisations Montants
Laboratoires pharmaceutiques et industriels 211,8 K€
Cotisations Montant
Cotisations des adhérents 31,1 K€
Dons Montant
Dons de particuliers spontanés et exceptionnels 128,4 K€
Ressources diverses Montants
Manifestations diverses 8,7 KE
Autres produits 11,4 K€



mailto:bernarddelcouraf3m@orange.fr

e Approche méthodologique mise en ceuvre pour répondre au
questionnaire de recueil

Les éléments recueillis s’appuient sur les résultats de I'enquéte lancée par I’AF3M en février 2017 dans
le but de recueillir le point de vue de tous les malades du myélome sur leur vécu, leur parcours de
soins et leur qualité de vie, enquéte sur laquelle nous nous sommes déja appuyés pour répondre a la
demande concernant du Ninlaro développé par le laboratoire Takeda, voir la contribution adressée
par I’AF3M en date du 21 mars 2017.

Pour mémoire, cette enquéte a concerné tous les malades du myélome ayant déja bénéficié d’un
traitement, qu’ils aient ou non bénéficié de I'un des nouveaux médicaments qui sont en cours
d’évaluation par la HAS, le Ninlaro (ixazomib) mais également le Farydak (panobinostat), le Darzalex
(daratumumab) et le Kyprolis (carfilzomib).

L’'objectif poursuivi a été de recueillir I'expérience des malades ayant bénéficié de ces nouveaux
médicaments au travers des essais cliniques et/ ou des ATU, d’étre en capacité de recenser et évaluer
les attentes de I'ensemble des malades vis-a-vis de ces nouveaux traitements, de mieux comprendre
I'impact du myélome sur la qualité de vie des malades, et d’étre en mesure de rapprocher les résultats
de cette enquéte avec ceux de I'étude que 'AF3M a réalisée en 2013 sur le ressenti et le vécu des
malades du myélome multiple.

Le questionnaire proposé aux malades a été soumis a I'avis du Comité Scientifique de I’AF3M, voir
sa composition : http://www.af3m.org/l-association/qui-sommes-nous.html - sous onglet comité
scientifique.

Cette enquéte a été uniquement mise en ligne sur le Site Internet de ’AF3M du 23 février au 12 mars
2017. Afin de faire connaitre cette initiative aux malades, un mail a été adressé a I'’ensemble de nos
adhérents, une information a été mise en ligne sur la home page de notre site, enfin les médecins de
I'Intergroupe Francophone du Myélome (IFM) ont été sensibilisés sur le lancement de cette enquéte.

La conception et le traitement du questionnaire et I'analyse des résultats ont été confiés a la société
A+A. Cette enquéte a été financée sur les fonds propres de 'AF3M.

e Population concernée par I'enquéte

L'enquéte a été réalisée aupres d’un échantillon de 266 malades étant ou ayant été sous traitement,
avec une ancienneté moyenne dans la maladie de prés de six ans. Plus de six répondants sur dix sont
actuellement en traitement, 3 sur 10 ont dés a présent bénéficié d’'un ou plusieurs nouveaux
médicaments en cours d’évaluation : Ninlaro mais aussi Farydak, Darzalex et Kyprolis.

L’age moyen des répondants est de 65,2 ans, un échantillon plus jeune que la population générale des
malades du myélome multiple qui est diagnostiquée autour de 70 ans, avec également un profil en
écart avec la population générale, notamment en termes de formation initiale et de situation sociale.

- 50répondants ont bénéficié du daratumubab, 25 au travers des essais cliniques, 11 au travers
d’une ATU, les autres n’ont pu répondre a la question.

- 42 répondants ont bénéficié du carfilzomib, 12 au travers d’un essai clinique, 15 au travers
d’une ATU, les autres n’ont pu répondre a la question.


http://www.af3m.org/l-association/qui-sommes-nous.html

Le rapport détaillé de cette enquéte est joint a la présente note de synthése. Les différentes analyses
sont conduites en comparaison des observations qui ressortent d’'une étude précédente, réalisée en
2013, ainsi que les éléments clés a retenir.

Pour mémoire |'étude conduite en 2013 sur le vécu et le ressenti des malades du myélome multiple
avait été également confiée a A+A. Cette enquéte avait concerné 349 malades recrutés par I’AF3M et
252 malades recrutés via 48 hématologues.

Résumé des principaux enseignements

e Impact du myélome multiple sur la qualité de vie

Comment le myélome multiple affecte-t-il la qualité de vie des malades et de leurs
proches ? Quels aspects posent le plus de difficultés ?

Cette enquéte a confirmé dans les grandes lignes les résultats de I'étude réalisée en 2013, qui avait
montré que pour un grand nombre de malades le myélome est une maladie qui ne laisse jamais
tranquille (76% de malades, étude 2013), qui génére trés souvent de I'anxiété.

Plus en détail, il ressort que les malades bien qu’affirmant disposer d’une bonne qualité de vie sont
confrontés a :

e Des activités quotidiennes fortement limitées pour un quart des répondants
e Des douleurs jugées modérés a intenses pour un quart des répondants
e Une fatigue jugée trés intense pour prés d’un quart des répondants

Parmi les difficultés rencontrées dans la vie quotidienne, I'impact physique reste la premiére des
difficultés rencontrées (86% des répondants), devant les difficultés dans le couple (50%) et les
difficultés d’ordre domestique (47%). A noter enfin, que seule la moitié des répondants a mentionné
avoir recherché une aide ou un soutien pour faire face a ces difficultés.

m % réponses OU|

Difficultds d'ordre physique (83%) (79%)
(par exemple : douleurs, état de fatigue général ...)
v Difficultés dans votre couple [N (46%) (27%)
(par exemple : baisse du désir, problémes sexuels ...)
A Difficultés d'ordre domestique (
(49%) (45%
| (par exemple : difficulté a faire les tiches ménageres, a47% (45%)
préparer les repas, garder des enfants...)
Difficultés d'ordre psychologique et social 38% (38%) (34%)
(par exemple : lassitude, sentiment d'isolement ...}

Recherche d’aide et de soutien

M Difficultés 8 communiquer avec vos m (17%) (12%) Sousdaratumumab:26%

proches (conjoint / enfants)

’“ =y Difficultés pratiques : m (11% -==) (21% +++) Sous daratumumab: 26% oul

logement, transport, démarches administratives 529
® Difficultés financieres NEEXA (7% ---) (21% +++)
Fy NON
A Difficultés a obtenir un prét/ difficulté ( 0 48%
prét/ difficultés  EFIAN (12%) (10%)
= avec la banque
Sous daratumumgb: 7496
(o]
ot Difficultés professionnelles (10%) (8%)
T (par exemple, perte d’un emplol)
af3m ()M hérer w-ua
Q16. Depuis que I'on a diagnostiqué le myélome, avez-vous rencontré des difficultés sur les aspects suivants ? / Q16b.5i Oui en Ql6a - Avez-vous
recherché de |'aide, du soutien pour faire face a ces difficultés ?
(base 266 répondants)



e Expérience avec les thérapeutiques actuelles autres que celle
évaluée
Selon vous, quelles sont les principales attentes des patients vis a vis des nouvelles
thérapeutiques ?

Les malades du myélome multiple que nous représentons sont confrontés a une maladie non curable,
avec un risque létal qui reste tres significatif, et pour un grand nombre de malades s’ajoute le fait
d’avoir a affronter des rechutes fréquentes.

L’enrichissement récent de I'arsenal thérapeutique et notamment le développement de nouveaux
médicaments de la famille des inhibiteurs du protéasome, des immunomodulateurs (IMIDs) et des
anticorps monoclonaux sont pour les malades du myélome trés porteurs d’espoir.

En effet, ces développements sont de nature a permettre a la fois un approfondissement et un
allongement des réponses, d’ou pour les patients des périodes de rémission plus durables, avec
I’espoir pour certains d’entre-eux de pouvoir déboucher a terme sur des guérisons dites
opérationnelles.

Selon vous, quelles sont les modalités de traitement les mieux adaptées ?

En termes de modalités d’administration, notre étude fait clairement apparaitre que la voie orale est
plébiscitée, sans pour autant que les autres formes soient rejetées. Par ailleurs il a été exprimé une
préférence marquée pour un suivi et une administration a I’'hopital par des professionnels de santé.

% accord

Les médicaments administrables par voie orale me
‘ o,
conviennent bien % 33% 60% 93%
Je préfére un traitement a prendre plus longtemps mais " o
avec des périodes de rémission plus longues 5% =i 81%
Me dépla:e.r a I'hﬁpita.l, aupres des spécialistes, pour 7% | 12% 36% 45% 81%
faire mon traitement me rassurent
Les médicaments administrables en sous cutané me
% 76%
conviennent bien 8% 17% 49% o
Les médicaments adn.|inistrahle.s par perfusion me 11% 26% 247% 21% 63%
conviennent bien
lJe préfére étre soigné en Hapital de Jour plutét qu’a .
P e plutata 16% 22% 29% 62%
Certains schémas de traitement sont trop complexes et o
peuvent nuire @ ma bonne observance (rythme et 15% 43% 31% 11% 42%
durée des perfusions par exemple)
wPasdutoutd'accord W Plutdtpasd’accord = Plutdt d'accord mTouta fait d’accord
Q17. Quelles modalités d'administration d’un traitement dans le myélome sont les plus adaptées selon vous ?
(base 266 répondants)

Enfin il ressort que, du point de vue des malades, les raisons qui ont pu les conduire a arréter les
nouveaux traitements sont diverses : durée du protocole, manque d’efficacité et effets secondaires.



Selon vous, quelles sont les principales attentes des patients vis-a-vis de leur parcours
de soins, de leur prise en charge ?

Les répondants a notre enquéte ont émis de nombreux commentaires et suggestions, tous ont
souhaité mentionner au regard de leur expérience des points non abordés dans notre questionnaire.
Parmi ces commentaires certains peuvent étre considérés comme des points positifs mais la plupart
sont aussi trés souvent jugés par les malades comme des pistes possibles d’amélioration.

Parmi les points positifs mis en avant, I'on peut citer :

la qualité de la prise en charge et notamment les relations de confiance développées avec
I’équipe soignante (étant observé qu’a l'inverse un manque d’écoute, de disponibilité,
d’empathie de la part de I'équipe soignante est considéré comme trés pénalisant);

le fait de pouvoir accéder a des périodes de rémission sans aucun traitement, ce qui est de
nature a permettre de retrouver une qualité de vie la meilleure possible.

Al'inverse, les points d’amélioration attendus portent a la fois sur des aspects organisationnels mais
aussi des facteurs comportementaux. Sans étre exhaustif il ressort notamment :

Un manque d’information sur la maladie, les traitements et ses effets secondaires, sur les
perspectives d’avenir, mais aussi sur les possibilités d’accompagnement tant psychologique
gue social. Concernant ce volet communication, il est a noter que la mise en place de brochures
/ carnets d’information est jugée utile, voire indispensable par une majorité de patients,
d’autant plus que les notices officielles sont difficilement lisibles et compréhensibles par ces
derniers. Il s’agit la d’un point sur lequel I’AF3M n’a pas manqué d’alerter a plusieurs reprises
I’ANSM, mais qui est en attente de réponses adaptées et concretes.

Une organisation du parcours de soins qui reste perfectible : absence de médecin référent,
approche pluridisciplinaire insuffisamment développée, manque de coordination entre
I’hopital et la médecine de ville, prise en charge au domicile jugée insuffisante, etc.



e Expérience sur les médicaments évalués

- Depuis combien de mois prenez-vous du ?

10 Durée de prise
daratumumab (

base 18 répondants
Darzalex®) 5 .

base 32 répondants
Ennbre brut 0

1 mois 2 mois 3 mois 4 mois 5 mois 7 mois 8 mois 9 mois 11 12 14 15
mois mois mois mois

carfilzomib 10 Durée de prise

base 16 répondants

) 6
(Kyprolis®) S 4

I I 2 I 2 4 1 1 1 1 1 1
base26répondantso [ | B e = m m =m0 =

Fn nhre hrit

- Quelles ont été les raisons de I'arrét de ces nouveaux traitements ?

Pour le daratumumab sur 50 répondants, 12 ont déclaré avoir d(i arréter le traitement essentiellement
pour des motifs d’inefficacité, seul un patient a mis en avant que cela était lié a des effets secondaires.

Pour le carfilzomib sur 42 répondants, 4 ont déclaré avoir d( arréter le traitement pour des motifs
d’inefficacité, 7 pour des raisons liées aux effets secondaires, notamment a des problemes cardiaques
(4 cas signalés).

Nota : on peut évaluer qu’avec la décision récente prise par AMGEN, d’arréter la mise a disposition a
titre compassionnel du carfilzomib, ce sont prés d’un quart des malades en rechute (6/26) qui chaque
mois risquent de ne pouvoir accéder a ce traitement, le meilleur pour eux, d’olu pour ces derniers une
réelle perte de chances de survie.



- Sur quels points souhaitez-vous attirer I'attention de la HAS ?

Les deux tableaux repris ci-aprés, reprennent en détail les points remontés par les malades ayant
participé a I’'enquéte pour les deux médicaments en cours d’évaluation.

Au global, les malades concernés par le daratumumab ont signalé plus d’éléments qualitatifs que ceux
concernés par le carfilzomib. D’'une maniére générale, les éléments négatifs signalés sont plus
importants que les positifs, ils concernent a la fois les modalités d’administration et les effets
secondaires.

Il en ressort que les principaux points percus comme négatifs par les malades sont par ordre
d’importance liés :

- Aux effets secondaires potentiels, notamment pour le carfilzomib
- Aladurée et aux modalités des traitements

D’autre part, les points de progres signalés par les malades concernent les modalités d’information sur
les médicaments et sur les traitements, ainsi que les explications apportées par les médecins en cas de
modification ou d’adaptation du protocole.

Points sur lesquels on souhaiterait attirer 'attention de la HAS Carfilzomib (Kyprolis®]
ELEMENTS DECRITS COMME NEGATIFS 48%  ELEMENTS A CHANGER B6%
Disrdsz i traitemant relativamant longiss, trds contrasgnant |2 ™ infimy :il il :’,",u,- .-_*p-.;u:.:il: : 149_6
jours par semaing; 34 semaines) Admmanistration par voie orale serait préfidnable k]
L dusrée o sthente & Mhiaital 2% indformartian sur Fadministration du médicament =t sur son S0

paurcentage de chance defficacié

Adménistration duw traibement est un peu contraignante. 1% Plus dinfos sur ks maladie 2%

Cantraintes par un passage en hopital de jowr powr adménistraton 2% paianqusni cet anndt dans o diffusion de ce méddicament, Je n a =

oy traftesment taurbes bes semaines s trss bilan compris

Traitement regu trop tard 2% Petienci f avance da me faire Dénedicss d autnes nouveais 7%

ENwis 3 seon daars s 76 traitements quand le Kyrpalisne fera plus d'effer

Campications carndiaguses 12% ﬁl.. bt :?s 16 semaines, je ne suis pas trap renseigné sur ka 2%

i priadicité des traitements.

Effats secondaines % Etre bien au courant des effets secondaires pour ne pas s affcler. 2%

Le medicament assockd aus corticoldes me rends nauséews 3 2% ELEMENTS POSITIFS 33%

jours. k= deviens de plus en plus agressif mon humeur change Il sembde agir plus efficacement 105

ES épuisants 2% Suwr mod il & pour Finstant de trés bons résultats coté maladie pore 10%

Gros probibmes en perfusion dans les bras su niveau des veines _ Peu d'effets secondsires par rappart su WELCADE 7%

raisamn pair laguells om ma posd ume chambre % A nivedu des effets secondaires | peu d'effets ot ranes ]

. Penidant towte |a disnds du Traitemeant. j'al pu continis g .

Auvgmentation des hémarragieset danc des bespins de 2% bndfacier & une bonne qualitd de via 5%

transfusians Ce tratement par wale arale n'est pes "pesant” dans lavie

Esscufflé & cause de FTHTAP 2% puctidienne, donc il permet de continuer une vie socisls presgue | 2%

Pilus ES pu'avec |e Daratumumal 2% narmale {oe que ne permet pas un tratement en hopital de jowr]

Manaus darlarmatians 5 Médicament 2 entraingé une répanse extrémement rapide 2%

B2 n'ai pas ded informe aw ddpart sur e mddicameant 5% L‘j“l‘-’(" I': % chambne implantable trés confortable powr mod, pas =

- e el ool s

netficace 2 m H

T resus o Tradtement en hospitalsation sans rdgultats 2% l;'larE' s que ke traftement ne manche pas 1%
M - o, A ragard e wolre: S i S 0o Pdenia mdisamant, geek sont |os points sur Keguekvous souhaiteries attirer Fattantion &

et 1] la HAS 7




Points sur lesquels on souhaiterait attirer I'attention de la HAS

ELEMENTS. POSITIFS 2
smmble agir plus eFicacarment )
O A ragand de wolre & pd e D Falncta i dn s rey e g - meondaires ; peu o eFfebsed rares (1
T ppeceints s Isiguienls wiomar e L ot ki pura &%
s & Esewdiciar
. ko
o' bonne quakiti da via.
s e s chin pouvoir biind Picier dia ca traibenent il
Medicamert a andrains une reponae exirdmemend rapide =%
Darat - ale Deeeats b prise de o= medicament {immunothérapie] marsamération
- - samguine s retrouves des valeurs gus e n'avals plus conrases de gl ¥
prwse, B o cle 4 Injectiore e amelioration frss notable du 252 =
monodonad
sbandonnerbs recours § by chimiotharapie suec sesmomore s affets
ELEMENTS MEGATIFS % : Ie de limemenothErapie est EXCELLENT por be -]
Dortia o trai basveseyt ra lativesren? | on gus, Trés contraigrant [2 =
jours par s 4 samaines] awat b midac i b a st irngocrtants
L chre d'atiente & hopea A% U it d'an abysar o lubice o ka el ot ke b g
rert long % =
4] ol it Paciles s par b wuite plus fecls ¥
Cemsurs jours o Feompit sl bion par semaire % P e P =2
- Traiamantayant permis d'Siter lautograthe b
Duwrdia ey o sy tioe 2% -
. 1 pand sk b
AdenirisTration du traitamant &51 un pau contragnanta. %
tradtamant regy 1o tard % ELEMIENTS A CHANGER i
i Migux informar ke malades sur las bandfoes de o tratamant g ast .
Effets secondares a% COnnu & lau hospitaliar mals pau chaz bes el edes -
Plus fatsguia las jours ol on m'administra danatoerarnab o % :"Nm”":':’ rlepr f ; -
carlilncenit cpoe e jour o @ e'el pas kecarlilzomib FRAT pary £ 3eralt prEhcraie
= | % Vrdormaticriregue peut Btre amelionss, [sicd |8 rechercher moi- .
E5 spaants z mime Fad
Lutta ooevtng las aMats seoordaines: la tris granda fatiges Y HRMAnt molameent sur ks
LT g
i Pt 6 T et o Fecespeit i ton San s récltans A%
Plus d'edos sur ka el e Fil
% n'ai pas &1d informa sy Sevan sur ke eredicamant Ll Etrz bien au courst des eHets seoondyires powr rezpas 3 afloler. oh
Vmwrenciherapie merie d'&ine beaucoup M conn, =
Importancs do passarare nuit & | Fopital ors o | preamsda ?
i s
Mis an place da koo indivedoeks, ples calmas lors des trafamants Fid
AUTRE L
= 5u15 En tralbemmend L |Igre [ athencs kesresyitats bl
-
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e Conclusion

Bien que I’AF3M juge le délai d’'un mois imposé aux associations de malades, en vue de leur permettre
de recueillir et analyser le point de vue des patients concernés par les nouveaux médicaments en cours
d’évaluation, trop court et trop contraignant pour fournir une analyse approfondie, elle a apprécié
pouvoir apporter a la commission de transparence de la HAS sa contribution a ce dispositif
expérimental.

Comme nous avons déja pu I’écrire dans un dossier publié dans notre bulletin n°® 26 en date de juin
2016, 'AF3M est déterminée a afficher un positionnement responsable, et souhaite montrer qu’au
travers des expertises qu’elle a développées elle est en capacité d’intervenir de fagcon constructive tout
au long du processus de développement et de commercialisation des nouveaux médicaments : c’est
ainsi qu’elle a jugé devoir prendre part au débat en cours concernant I'évolution des prix des
médicaments, notamment en cancérologie, en estimant que |'approche de cette problématique
devrait étre globale et non pas seulement réduite au colt des médicaments.

Concernant le processus d’évaluation du service médical rendu des nouveaux médicaments, nous ne
pouvons que nous étonner de I'écart d’appréciation sur I'apport des évolutions thérapeutiques en
cours formulé d’une part par les professeurs spécialistes du myélome et d’autre part par les experts
de la HAS regroupés au sein du comité de transparence.

Il faut souligner que dans les vidéos supports a la Journée Nationale d’information sur le Myélome
(JNM), journée que I'AF3M tient simultanément dans 25 villes en France et qui a rassemblé I'année
derniere plus de 2500 malades et proches, les professeurs hématologues spécialistes du myélome ont
été conduits a présenter les résultats des essais cliniques concernant ces nouveaux médicaments.
Ceux-ci ont été qualifiés comme correspondant a une dynamique d’innovation sans précédent qui
laisse naitre I'espoir d’une guérison fonctionnelle pour certains malades : la position de prudence
affichée par la HAS dans certains dossiers ne peut donc que nous surprendre.



L'AF3M estime quant a elle gu’il devient urgent de s’interroger sur l'origine de ces écarts
d’appréciation, d’examiner comment une communication adaptée aux patients, partagée par
I’ensemble des parties prenantes (industriels, sociétés savantes et autorités de santé) peut étre mise
en place tout au long du processus de développement de ces innovations, afin de faire en sorte que
les arguments parfois mis en avant ne se limitent pas a affirmer que le service médical apporté par ces
innovations est insuffisant pour une prise en charge par la solidarité nationale.

Pour notre part, nous affirmons qu’au contraire la communication développée vers les malades et
proches devrait faire ressortir, qu’au titre de la solidarité nationale, I'ensemble des parties est mobilisé
afin de faire émerger rapidement de nouvelles solutions thérapeutiques, d’autant plus qu’en ce qui
concerne le myélome un pourcentage significatif de malades reste aujourd’hui dans une situation
d’impasse thérapeutique, avec une espérance de vie tres limitée.

Par ailleurs, I’AF3M ne peut que déplorer les lenteurs observées en France dans la mise a disposition
des nouveaux médicaments estimés innovants, lenteurs trés dommageables pour les malades du
myélome dont la maladie est trés avancée ou en rechute, et pour lesquels I'accés a ces derniers
constitue non seulement une urgence mais surtout une question de survie. La situation actuelle
concernant les possibilités d’acces au carfilzomib en est une illustration concréte.

En conclusion, I’AF3M tient a réaffirmer 'urgence qu’il y a a mieux prendre en compte le point de vue
et les attentes des malades tels qu’ils ressortent de cette enquéte, non seulement dans le cadre de
I’évaluation en cours conduite par la HAS mais aussi plus largement tout au long du processus de
développement des médicaments et notamment dés la phase de design des essais cliniques, avec
comme objectifs de :
e Mieux garantir la qualité de vie des malades du myélome
e Développer une approche qui ne se limite pas a traiter la pathologie du myélome, mais au
contraire a développer une prise en charge globale qui s’appuie sur une transversalité
renforcée, sur des organisations plus efficientes et sur des comportements plus proactifs aussi
bien de la part des malades que des professionnels de santé.
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