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Les chiffres clés de la JNM 2014 

Å1458 participants, 1000 malades et 450 accompagnants 

ÅRéunis dans 23 villes, deux nouvelles villes  : Montpellier et Bourges 

ÅPlus de 100 bénévoles AF3M mobilisés autour des responsables de site 
pour accueillir les participants 

ÅPlus de 70 médecins et personnels de santé mobilisés pour répondre aux 
questions des participants 

Å12 vidéos ŘΩǳƴŜ ŘǳǊŞŜ ǘƻǘŀƭŜ ŘŜ рмΩΣ un support technique dans chaque 
ville 

ÅPlus de 25 000 guides, brochures distribués ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŀƴǘ Ǉƭǳǎ ŘΩǳƴŜ ǘƻƴƴŜ  
de documentation  

ÅUn budget de 120 000 euros 



Les nouveautés de la JNM 2014 

ÅLa JNM ǎΩŜǎǘ tenue pour la 1ère fois à Bourges, Montpellier (en 
remplacement de Nîmes), à Brest et Rennes en Bretagne en 
remplacement ŘΩ¦ȊŜƭ. 

  

ÅLe programme proposé a été bâti de manière de pouvoir prendre en 
compte les attentes des participants, exprimées lors de ƭΩƛƴǎŎǊƛǇǘƛƻƴΣ 
mais aussi du contexte local : composition de la tribune,Χ.  
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Comprendre le myélome  
 

Sujets jeunes et autogreffe  
 

Traitements des sujets âgés  
 

Pourquoi le myélome  ? 

  

Rechutes et nouveaux traitements  
 

LõARC. Attach® de recherche Clinique  

 



Partie vivre avec le myélome : 6 vidéos proposés 
όŀǳ ǘƻǘŀƭ нпΩύ 

Témoignages de patients lors des Forums AF3M  
 

Le soutien psychologique  

 

Le r¹le de lõassistante sociale dans lõ®quipe 
 

Effets indésirables et qualité de vie  
 

Parcours dõETP, une approche dõavenir  

 

Les thérapies complémentaires  
  
 



Les attentes formulées par les participants lors de 
ƭΩƛƴǎŎǊƛǇǘƛƻƴ Ł ƭŀ ƧƻǳǊƴŞŜ 
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Une participation en hausse de 
+ 4% par rapport à 2013 

49 % de femmes et 51 % dhommes 
 

рр ҈ ŘŜ ƳŀƭŀŘŜǎ Ŝǘ пр ҈ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŀƴǘǎ 
 

 56 % des malades en traitement initial et 44 % en rechute 
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!ǳ Ǝƭƻōŀƭ Ǉƭǳǎ ŘŜ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀƴǘǎ ǉǳŜ ŘΩƛƴǎŎǊƛǘǎ 
1381 personnes inscrites, 1458 participants 
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Région de provenance des participants  

14 départements sans 
aucun participant à la JNM 

(20 en 2013) 

04 - Alpes-de-Haute-

Provence  

2A - Corse-du-

Sud 

65 - Hautes 

Pyrénées 86 - Vienne 

08 - Ardennes 

2B - Haute 

Corse 72 - Sarthe 

90 - Territoire 

de Belfort 

09 - Ariège 48 - Lozère 80 - Somme   

12 - Aveyron 58 - Nièvre 84 - Vaucluse   
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47% (=/2013) des présents participaient pour la première fois à la JNM,  
21% (+2% / 2013) pour la seconde fois, 32% (+4% / 2013) pour la troisième fois et plus 

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

ANNECY

BESANÇON

BORDEAUX

BOURGES

BREST

BRIVE

CAEN

CLERMONT-FERRAND

DIJON

LILLE

LIMOGES

LYON

MONTPELLIER

NANCY

NANTES

NICE

PARIS

RENNES

STRASBOURG

TOULOUSE

TOURS

Total général

% Plus de deux fois

% 2ème fois

% 1ère fois



{ƛȄ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀƴǘǎ ǎǳǊ мл ƻƴǘ ŞǘŞ ƛƴŦƻǊƳŞ ŘŜ ƭŀ Wba ǇŀǊ ƭΩ!Cоa όрκмл Ŝƴ нлмоύ 
 
Quatre sur dix par le corps médical 
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Vu des responsables de site, une JNM réussie avec de 
nombreux points positifs  : 

 Quelques verbatim remontés : 
ÅTrès bonne interactivité patients-médecins, une journée constructive et très intéressante 

ÅDes échanges nombreux pendant la pause. Un moment privilégié où les personnes qui ƴΩƻǎŜƴǘ pas poser les 
questions en public le font en privé avec les médecins.  

ÅUne journée qui ǎΩŜǎǘ bien déroulée dans une ambiance à la fois « studieuse », cordiale et surtout dans une écoute 
attentive réciproque. 

ÅTrès belle journée, nous avons eu de nombreux témoignages de satisfaction tant par le plateau des conférenciers 
que par les malades ou  leurs accompagnants. 

ÅGlobalement le bilan de la journée est très positif. Les échanges Q/R de bonne qualité et l'espace pause apprécié 
pour ce temps d'échange entre participants. 

ÅL'assemblée s'est montrée fort participative et curieuse des nouvelles positions médicales. 

ÅNous sommes passés par tous les états : informations sérieuses, humour, questions, émotion, applaudissements 
ǇƻǳǊ ƭŜǎ ƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴǎΣ ŘŜǎ ƳŞŘŜŎƛƴǎΣ ƭŀ ǇǊŞǎŜƴŎŜ ŘŜǎ ƛƴŦƛǊƳƛŝǊŜǎΣ ƭŜǎ ƴƻǳǾŜŀǳȄΣ ƭŜǎ ŀƴŎƛŜƴǎΧΧΦ   

ÅLes vidéos constituent un support plus vivant que les diapositives. 

ÅDes apports très intéressants de la part des psychologues et nutritionnistes lorsque ceux-ci étaient représentés à la 
tribune, à Paris et Montpellier notamment 

 



aŀƛǎ ŀǳǎǎƛ ŘŜǎ Ǉƻƛƴǘǎ ŘΩŀǘǘŜƴǘƛƻƴ : 
 
ÅLes vidéos de la 2ème partie ont été jugées plutôt "pessimistes". 

ÅRéutilisation de vidéos des années précédentes 

Åla 2ème partie « vivre avec son myélome » a été considérée comme 
moins intéressante que la  première partie 

 



76% des participants se sont déclarés satisfaits de la journée 
Une baisse de satisfaction de 10 points / 2013, supérieure à 25 pts sur Clermont, 

Limoges et Toulouse 
5Ŝǎ ƳƻǘƛŦǎ ŘΩƛƴǎŀǘƛǎŦŀŎǘƛƻƴ Ł ŎǊŜǳǎŜǊ Υ ŎƻƴǘŜƴǳ ŘŜ ƭŀ ƧƻǳǊƴŞŜΣ ŀƴƛƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ƧƻǳǊƴŞŜΣ 

ǘǊƛōǳƴŜ ŎƻƳǇƻǎŞŜ ŜȄŎƭǳǎƛǾŜƳŜƴǘ ŘŜ ƳŞŘŜŎƛƴǎΣΧΦ ΚΚΚΚ  
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74% des participants se sont déclarés satisfaits des exposés 
 (en baisse de 3 points / 2013) 
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79% des participants se sont déclarés satisfaits des thèmes abordés 
 (-7% / 2013) 

Les causes possibles : contenu proposé était en décalage avec les attentes exprimées lors de 
ƭΩƛƴǎŎǊƛǇǘƛƻƴ ΣƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ǎǳǊ ƭŜǎ ǘƘŞƳŀǘƛǉǳŜǎ ƳȅŞƭƻƳŜ Ŝǘ ŀƭƛƳŜƴǘŀǘƛƻƴ Ŝǘ ƳȅŞƭƻƳŜ Ŝǘ ŀŎǘƛǾƛǘŞ 

physique  
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73% des participants se sont déclarés satisfaits des vidéos 
(-5% / 2013) 

 
Dans certaines villes, il a été reproché de présenter des vidéos thématiques réalisées pour les 

JNM des années précédentes 
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73% des participants se sont déclarés satisfaits du temps alloué aux 
questions (-5% / 2013) 

 
[ΩƛƴǎŀǘƛǎŦŀŎǘƛƻƴ Ŝǎǘ ŘΩŀǳǘŀƴǘ Ǉƭǳǎ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜ ǉǳŜ ƭŜ ƴƻƳōǊŜ ŘŜ 

participants est important, cas de Paris, Nantes et Lyon notamment.  
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135 participants ont exprimé le souhait de voir abordés 
ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǎǳƧŜǘǎΣ ƻǳ ŘŜ ǾƻƛǊ ŎŜǊǘŀƛƴǎ ǎǳƧŜǘǎ Ǉƭǳǎ ŀǇǇǊƻŦƻƴŘƛǎ 

Les 122 propositions formulées portent sur :  
Citer entre 15 et 20 fois : 

 ς Diététique, alimentation 

 - Soins support, médecines complémentaires  
 - Effets indésirables, fatigue 

Citer entre 6 et 10 fois : 

 - tƭŀŎŜ ŘŜ ƭΩŀƭƭƻƎǊŜŦŦŜ Řŀƴǎ ƭŜǎ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘǎ 

 - Les complications osseuses 

 - Rôle des proches 

 - Myélome et activité physique y compris sport 

Autres sujets cités (5 ou 6 fois) : 
 - Rôle du généraliste 

 - Myélome et rechute 
 - Soutien dans la vie quotidienne 
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