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Bilan de la®eJNM 2014

Nota les donnees sont analysées hors Marseille
(questionnaires de satisfaction non remis)
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Les chiffres clés de la JNM 2014

A1458 participants 1000 malades et 450 accompagnants
ARéunis dans 23 villesleux nouvelles villes : Montpellier et Bourges

APlus de 100 bénévoles AF3M mobilisgtour des responsables de site
pour accuelllir les participants

APlus de 70 médecins et personnels de santé mobiljsésr repondre aux
guestions des participants

Al’%l vidéosR Qdzy' S R dzNB Sun duppbrt tecBnigia®nschaque
ville

APlus de 25 000 guides, brochures distribié® LINB & Sy G I y
de documentation

AUn budget del20 000 euros
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Les nouveautés de la JNM 2014

ALa JNM & Q Senue pour la 18 fois a Bourges, Montpellier (en
remplacement de Nimes), a Brest et Rennes en Bretagne en

~

remplacementR Q! .1 St

ALe programmeproposéa été bati de maniérede pouvoir prendre en_
compte les attentes des participants,exprimeeslorsdef QA y a ONJR
maisaussidu contextelocal. compositionde latribune X.
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Comprendre le myelome

Sujets jeunes et autogreffe

Traitements des sujets ages

Pourquoi le myelome ?

Rechutes et nouveaux traitements
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Partie vivre avec le myélome : 6 videéos propc
oldz d2udlf HNMQ
Témoignages de patients lors des Forums AF3M

Le soutien psychologique

Le rtl e de | 0assi stante soci al ¢
Effets indésirables et qualité de vie
Parcours dOETP, une approche ¢

Les thérapies complémentaires



Les attentes formulées par les participants lors de
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Partie médicale

m Rechute
m Epidemiologie

m Problémes osseux et
douleurs

m Prévention et gestion
des effets secondaires

m Traitement des sujets
ages

m Allogreffe

= Diagnostic

Partie vivre avec son myélome

4.2%

B Thérapies complémentaires

® Myélome et alimentation

m Myélome et activité physiqt

®m Myélome et vie quotidienne

® Role Médecin Généraliste

m Parcours d'Education
Thérapeutique du Patient

m Soutien psychologique

m Réle assistante sociale
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Une participation en hausse de

+ 4% par rapport a 2013

Nombre de participants a la JNM

1685
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56 % des malades en traitement initial et 44 % en rec

2010 2011 2012 2013 2014

49 % de femmes et 51 %ldbmmes
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1381 personnes inscrites, 1458 participants
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des participants

% des malades par année de diagnostic
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Région de provenance des participants

Nbre de participants par million d'habitants

m 2014
2013

14 departements sans
aucun participant a la JNM
(20 en 2013)

04 - Alpes-de-Haute-| 2A - Corse-du- 65 - Hautes
Provence Sud Pyrénées 86 - Vienne
2B - Haute 90 - Territoire
08 - Ardennes Corse 72 - Sarthe de Belfort
09 - Ariege 48 - Lozere 80- Somme
12- Aveyron 58- Nievre 84 - Vaucluse
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47%(=/2013)des présents participaient pour la premiere fois a la JNM,
21%:+2% / 2013pour la seconde fois, 32%4% / 2013pour la troisieme fois et plus

Total général

us de deux fois
xme fois

re fois
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Quatre sur dix par le corps médical
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Vu des responsables de site, une JNM réussie ave
nombreux points positifs

Quelguesverbatim remontés:
A Trésbonneinteractivité patientsmédecinsune journéeconstructiveet trés intéressante

A Des échangesnombreux pendant la pause Un moment privilégié ou les personnesqui Y Q2 ap8sypaser les
guestionsen publicle font en privé aveclesmedecins

A Unejournéequia Q Siaénilérouléedansune ambianced la fois « studieuse», cordialeet surtout dansune écoute
attentive réciproque

A Trésbelle journée, nous avonseu de nombreuxtémoignagesde satisfactiontant par le plateaudes conférenciers
gue parlesmaladesou leursaccompagnants

A Globalemente bilan de la journée est trés positif. Leséchange<Q/R de bonne qualité et I'espacepauseapprécié
pour cetempsd'échangeentre participants

A L'assemblés'estmontréefort participativeet curieusedesnouvellespositionsmédicales

A Nous sommes passes par tous les états : informations SeI’IEUSES humour questlons emotlon applaudlsseme
L2 dzNJ £ Sa AYyiSNDSyiAzyas RSE YSRSOAyas I LINBaSyos

A Lesvidéosconstituentun supportplusvivantque lesdiapositives

A Desapportstrésintéressantsde la part des psychologue®t nutritionnisteslorsqueceuxci étaient représentésa la
tribune, a Pariset Montpellier notamment
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ALesvidéosde la 2éme partie ont été jugéesplutot "pessimistes
ARéutilisationde vidéosdesannéesprécédentes

Ala 2éme partie « vivre avecson myélome» a été considéréecomme
moinsintéressantequela premierepartie



76% des participants se sont déclarés satisfaits de la journ

Une baisse de satisfaction de 10 points / 2013, supérieure a 25 pts sur Clermont,
Limoges et Toulouse
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% des participants "tout a fait satisfait" de la journée
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74% des patrticipants se sont déclarés satisfaits des expos
(en baisse de 3 points / 2013)

% de participants "tout a fait satisfait" des exposés
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79% des participants se sont déclarés satisfaits des thaimoedes

(7% / 2013)

Les causes possiblentenu proposeé était en décalage avec les attentes exprimeées lors
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physique

% de participants "tout a fait satisfait" des themes abordés
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73% des participants se sont declarés satisfaits des vidéeos
(-5% / 2013)

Dans certaines villes, il a eté reproché de présenter des vidéos thematiques réalisées pc
JNM des années précedentes
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73% des participants se sont declarées satisfaits du temps alloué
guestions 6% / 2013)
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participants est important, cas de Paris, Nantes et Lyon notamir

% de participants "tout a fait satisfait" du temps alloue aux questions
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135 parﬂmpants ont exprime le souhait de voir abordes
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Les 122 propositions formulées portent sur
Citer entre 15 et 20 fois :
% de participants ayant souhaité voir C Diététique, alimentation
aborder un autre sujet - Soins support, médecines complémentaires

- Effets indesirables, fatigue

Citer entre 6 et 10 fois :

-t fF OS RS fQFfft2aANBTFTFS ¥

- Les complications osseuses

- Role des proches
g - Myélome et activité physique y compris sport
Autres sujets cites (5 ou 6 fois) :

- ROle du généraliste

- Myélome et rechute

- Soutien dans la vie quotidienne
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