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ROLE DES AIDANTS DANS
LA PRISE EN CHARGE DES MALADES
DU MYELOME MULTIPLE

Communiqué de presse Paris, Juillet 2018

LAF3M organise la 13*™¢ Journée Nationale d’Information sur le myélome
multiple, qui se tiendra le samedi 13 octobre 2018 de 13h30 a 18h,
dans 25 villes en France métropolitaine, a la Martinique et en Belgique.

Aujourd’hui en France, on compte 11 millions d’aidants. IlIs jouent un rdle
primordial dans 'accompagnement des malades et partagent le quotidien
de leur proche atteint par la maladie. Leur aide est précieuse et leurs taches
sont lourdes et nombreuses, que ce soit faire les courses, accompagner
le malade lors des rendez-vous médicaux, gérer les démarches administratives...
La liste est longue.

C’est pourquoi, 'AF3M a décidé d’aborder au cours de la 2¢™ partie de la
13eme édition de la Journée d’Information, la thématique sur le réle et la place
qgu’occupent les aidants dans I’'accompagnement et la prise en charge de la
maladie de leur proche. Pour mieux comprendre leurs attentes et évaluer les
difficultés auxquellesils sont confrontés, ’AF3M a mené cette année une enquéte
aupreés de plus de 300 aidants de malades du myélome multiple. Méme si plus
de la majorité se dit peu ou moins affectée par I'impact de leur réle d’aidant,
plus d’un tiers se déclare en souffrance.

L’AF3M a PPambition de renforcer les capacités des malades du myélome
multiple et de leurs proches a se sentir autonomes sur les questions liées
a la maladie et, plus largement, a leur santé. Dans cet objectif, la Journée
Nationale constitue un temps privilégié de rencontres et d’échanges entre
malades et proches ainsi qu’avec les professionnels de santé intervenant
dans le parcours de soins du patient.

Améliorer la qualité de vie des malades et de leurs proches est I'une des
ambitions de I'association. Ainsi, afin de recueillir leurs attentes et leur vécu,
3 rencontres régionales ont été organisées par I’AF3M au cours du premier
semestre 2018, durant lesquelles malades et proches se sont exprimés sur leurs
places respectives et leurs attentes. En partant de leurs expériences,
ils ont aussi émis une série de propositions. Les vidéos de ces rencontres
serviront de support aux échanges de cette 13°™¢ journée. Lobjectif est
de réfléchir a des solutions concrétes et pratiques pour aider les malades
du myélome au travers de leurs proches dans leur quotidien.

&n partenariat avec fvec le soutien de
@ g Croupama
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la Journée Nationale
du Myélome 2018

La13®me Journée Nationale d’Information des malades
et de leurs proches sur le Myélome Multiple (JNM),
se tiendrale 13 octobre 2018 dans 25 villes en France
meétropolitaine et en Martinique, en coopération avec
I’A4M (Association Martiniquaise des Malades du
Myélome Multiple), ainsi qu’en Belgique, en coopéra-
tionavec Mymu (Groupe belge francophone d’entraide
de malades atteints du Myélome Multiple). La Journée
Nationale d’Information sur le Myélome s’inscrit
pleinement dans I'objectif 14 du Plan cancer 2014-
2019 : « Faire vivre la démocratie sanitaire » et dans
la dynamique d’autonomisation des patients.

Des réunions locales

et un rendez-vous national

L’AF3M organise, tout au long de l’'année, a ’ini-
tiative de responsables régionaux et locaux, des
réunions pouvant regrouper malades et proches
afin d’échanger sur le myélome multiple. Désorientés
lors de I'annonce de la maladie, les malades du
myélome sont souvent plongés dans un état de
guestionnement légitime. Ces réunions d’information
leur offrent I'opportunité de discuter de leur vécu
de la maladie au quotidien, des problemes qu’ils ont
purencontrer face aux différentes étapes de la prise
en charge de la maladie, de leurs attentes en termes
d’accompagnement et de leurs appréhensions et
interrogations face aux traitements et a I’évolution
deleur pathologie. La Journée Nationale du myélome
est le rendez-vous annuel pour aller plus loin dans
ces guestionnements, en présence de >
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> professionnels de santé spécialistes du myélome
multiple en France, notamment des hématologues
regroupés au seinde I'lFM (Intergroupe Francophone
du Myélome).

Elle a pour objectifs, pour les malades et leurs
proches :

» de s’informer, partager, s’entraider face ala maladie,
» d’aller a la rencontre des professionnels de santé,
spécialistes de la pathologie,

» d’échanger avec des membres de I’'association
AF3M,

» de permettre aux malades, grace a une meilleure
connaissance de la maladie et de son
environnement, d’étre proactifs dans leur parcours
de soins.

Tous les aspects médicaux sont largement abordés.
Depuis laJNM 2012, les aspects liés al’environnement
dela maladie sont également évoqués, dans le cadre
d’un module “Vivre avec et malgré le myélome”, ou
interviennent des professionnels de santé non-
médecins (assistantes sociales, infirmieres, infirmieres
d’annonce, psychologues, etc.). La prise en charge
thérapeutique des sujets jeunes est désormais égale-
ment traitée en réponse a des questions soulevées
lors des journées précédentes. La journée s’adresse
a tous les malades atteints du myélome multiple et
a leurs proches.

« {lannonce de la maladie est un
vrai coup de massue mais j ai été
la pour me balltre a ses cotés el lui
donner la force qu'il avail perdue » .

Martine, épouse de Bruno

DOSSIER DE PRESSE
JUILLET 2018

Thématique 2018 : RAle des aidants
dans la prise en charge des malades

du myélome multiple

LAF3M a I'ambition de renforcer les capacités des
malades du myélome multiple et de leurs proches a
se sentir autonomes sur les questions liées a la mala-
die et, plus largement, a leur santé.

Les aidants jouent également unrdle primordial dans
'accompagnement des malades, ils partagent le
guotidien de leur proche atteint par la maladie, se
chargent de certaines taches, que ce soit faire
les courses, accompagner le malade lors des rendez-
vous médicaux, gérer les démarches administratives,
etc., la liste est longue. lls sont plus de 11 millions
aujourd’hui en France. Une grande majorité des
aidants ne se reconnait pas comme tels, méme si la
(re)connaissance du terme « aidant » progresse
d’année en année. Se retrouver aidant est une situa-
tion qui se manifeste la plupart du temps du jour au
lendemain, notamment a 'annonce du diagnostic.
Les difficultés que rencontrent les aidants au quoti-
dien ne sont pas moindres : concilier vie personnelle,
professionnelle et aide familiale, trouver des infor-
mations sur les aides existantes, trouver une aide a
domicile, etc.

Un aidant familial est d’un recours précieux pour
toutes les personnes malades a court, moyen ou long
terme. C’est pourquoi I’AF3M a décidé d’évoquer
cette année, lors de la Journée d’Informationleréle
et la place qu’occupent les aidants dans la prise en
charge de la maladie, aux c6tés des malades.

Une étude aupreés des proches

de malades du myélome

pour déterminer leurs attentes’

Afin d’accompagner au mieux les malades et leurs
proches, il est essentiel de se baser sur leurs attentes
et sur leur vécu. C’est pourquoi I’AF3M a réalisé en
avril 2018 une enquéte aupreés de proches de malades
du myélome multiple, plus de 300 réponses ont été
obtenues. Le regard de I’'aidant sur son réle aupreés
de son proche malade révéle des situations diverses.
En priorité, il considere que son role consiste d’abord
et systématiquement a:

* Apporter de I'écoute et du soutien psychologique
(52%)

« Accompagner le malade lors de ses consultations
médicales (49%) et dans 2/3 des cas, I'aidant a assisté
a la consultation d’annonce




{es aidants reconnaissent que leur
proche malade a des difficultés :

D’ordre
psychologique

et social
pour 54% 2’ %
D’ordre physique dont

Se s N Dans leur E .
lusieurs fois
liées a la maladie couple p

pour 47%

0,
D’ordre 45 /0
domestique

pour 53%

pour 92%
d’entre eux

des aidants ont déja
da arréter leur activité
professionnelle pour
s’occuper de leur proche

« Accompagner le malade lors des examens et bilans ¢ Recevoir une formation sur comment soutenir le
de santé (40%) malade au quotidien

» Poser des questions aux médecins/infirmiéres pour « Avoir la possibilité d’obtenir une mise en disponibilité
mieux comprendre la maladie ou les traitements ou de bénéficier d’'un aménagement des horaires de
(38%). travail.

Globalement, les proches se sentent plutét pris en  Au plus prés des attentes des malades
considération par les professionnels de santé qui Mmais aussi de leurs proches
prennent en charge leur proche malade : 52% disent  Trois rencontres régionales ont été organisées
méme étre trés écoutés. Un tiers se montre plus par PAF3M au premier semestre 2018, a Annecy,
critique. Montpellier et Toulouse. Animées par un expert de
la communication en santé, elles ont, chacune, réuni
Une majorité se déclare peu ou moins affectée par une dizaine de malades et de proches. En partant
rapport a leur réle, mais toutefois un tiers d’aidants de leur parcours, de leur histoire, de leurs difficultés
est en souffrance. Pour 23% des aidants, 'accom- et de leurs forces, I'objectif de ces échanges était
pagnement de leur proche aunimpact surleur moral, de faire s’exprimer les malades et leurs proches sur
leur santé et leur forme physique. Par ailleurs, pour les difficultés rencontrées, leurs places respectives
19% des aidants interrogés, 'accompagnement aun et besoins en matiére d’'accompagnement, notam-
impact trés négatif sur leur vie sociale et sur leur vie ment pour les aidants.
professionnelle. Ces réunions ont été aussi I'occasion de partager
Face a leur réle d’aidant, 78% d’entre eux se disent aveccesaidants de malades sur'impact que I'accom-
surtout attentifs et 61% combatifs. Pour faire face, pagnement du malade a eu sur leur vie sociale, leur
environ 4 proches sur 10 déclarent avoir recherché travail, leur moral ou encore leur santé. lls ont égale-
de l'aide, du soutien, essentiellement auprés d’asso- ment évoqué lesressources personnelles dontils ont
ciations de patients mais aussi afin d’obtenirune aide pu disposer pour faire face et préserver au mieux
pour les tdches ménagéres (44%). leur qualité de vie. Ces réunions ont donné lieu a une
série de témoignages vidéo qui seront diffusés lors
Leurs attentes pour faciliter leur role auprés des de la JNM 2018. (www.af3m.org).
malades sont en priorité :
* Une meilleure information sur les mesures a prendre ——

en cas d'urgence 1. Etude APLUSA, réalisée aupres de 314 aidants

* Une meilleure visibilité des aides et comment les de malades du myélome multiple, aupres des
. membres de ’AF3M et au travers du site internet
obtenir de I'association, du 6 au 17 avril 2018.
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est la seule association
en France qui regroupe
les malades du
myélome multiple.

&~

ATF3M : des engagements
concrels adaptés a Uexpérience
de chaque palient

Créée en 2007, '’Association Frangaise des Malades
du Myélome Multiple (AF3M) est une association
agréée depuis 2012 par la Commission nationale
d’agrément pour la représentation des usagers du
systéme de santé dans les instances hospitalieres
ou de santé publique.

Elle regroupe aujourd’hui plus de 2000 adhérents
répartis dans toute la France. Elle s’appuie sur un
réseau de bénévoles permettant d’étre au plus prés
des personnes qui sont concernées par le myélome,
directement ou indirectement.

Ses objectifs :

* apporter aide, information et soutien aux malades
et a leurs proches ;

« informer et sensibiliser sur le myélome ;

* promouvoir au plan national les droits des malades

du myélome en vue d’améliorer la prise en charge
des malades et leur qualité de vie ;

* représenter les malades du myélome auprés de
toutes instances ou autorités ;

* encourager la recherche sur cette maladie ;

« établir des relations avec des associations nationales
ou internationales poursuivant les mémes objectifs.

Nos bénévoles se mobilisent a travers I’hexagone
grace a un réseau de correspondants locaux afin
d’étre au plus prés de celles et ceux qui sont
concernés par le myélome, directement ou indi-
rectement. UAF3M propose diverses activités allant
de la tenue de réunions de malades et de groupes
de parole a I'organisation de manifestations, expo-
sitions ou concerts pour recueillir des fonds.




én savoir plus
sur le myélome mulliple

Le myélome multiple, ou maladie de Kahler, est une
maladie encore méconnue mais dont l'incidence
augmente régulierement en France depuis 30 ans.
Cancer de la moelle osseuse, le myélome multiple
touche, chaque année, prés de 5000 nouvelles
personnes en France. Le myélome est trés rarement
observé avant 40 ans et son incidence augmente
avec I'dge chez ’lhomme et chez la femme.

Cancer dont l'origine est encore inconnue, il affecte
les plasmocytes de la moelle osseuse, c’est-a-dire
les cellules du systéme immunitaire qui fabriquent
les anticorps, rempart indispensable contre les infec-
tions microbiennes. Dans le cas du myélome multiple,
un plasmocyte devient anormal et se multiplie de
faconincontrolée, envahissant la moelle osseuse aux
dépens des autres cellules et de I'os qui I’entoure.
Les symptémes du myélome sont multiples et peu
caractéristiques de la maladie, ce quiretarde souvent
le diagnostic. Dans 20% des cas, le myélome est
« asymptomatique », sans conséquence physique
apparente. Il peut également se manifester par des
douleurs osseuses intenses, mais aussi par une fragilité
accrue des os, par des troubles moteurs liés a la
compression de la moelle épiniére suite au tassement
des vertébres, par un excés de fatigue ou encore par
une insuffisance rénale. Le nombre croissant des
cellules myélomateuses risque de :

¢ supplanter les globules normaux dans la moelle
osseuse et les empécher de bien faire leur travail,
occasionnant fatigue (si baisse des globules rouges)
et infections (si baisse des globules blancs) ;

* se propager a la partie solide de l'os, provoquant
des douleurs osseuses, des fractures, des tassements
vertébraux, des trous dans les os ;

e rompre I’équilibre de certains minéraux dans
I'organisme comme le calcium (hypercalcémie) et
nuire au bon fonctionnement de certains organes,
par exemple les reins.

Les traitements actuels et futurs

du myélome multiple

A ce jour, le myélome ne se guérit pas totalement.
Grace a des traitements médicamenteux, il se
stabilise, et tend a devenir chronique. Jusqu’a ces
derniéres années, les traitements les plus utilisés
étaient différents types de chimiothérapies et des
greffes de cellules souches. Depuis le début des
années 2000, il existe de nouveaux traitements tels
que les immunomodulateurs et les inhibiteurs du
protéasome. De nouveaux médicaments porteurs

d’espoir sont en cours d’évaluation, ils devraient étre
prochainement disponibles sous réserve qu’un accord
intervienne sur les conditions de leur prise en charge.
Lachirurgie est réservée aux traitements de certaines
conséquences du myélome, par exemple dans le cas
de vertebres trés abimées. Laradiothérapie est utilisée
pour traiter les plasmocytoses isolées qui sont rares.
Les traitements sont basés sur un consensus médical
multidisciplinaire et sur les recommandations
de I'Intergroupe Francophone du Myélome (IFM),
ils sont a priori les mémes dans tout le pays.
Les propositions de traitement dépendent d’'un grand
nombre de facteurs : le stade de la maladie, les
particularités du myélome, révélées par les analyses
de sang et de moelle, les symptémes de la maladie
(douleurs, fatigue, etc.), I’'dge et I'état général du
malade, les complications osseuses ou rénales dues
a la maladie, ou encore les traitements précédents
et la facon dont le malade y a répondu. Le malade
doit donner son consentement éclairé pour recevoir
son traitement. La « premiére ligne » de traitement
correspond au premier traitement qu’un malade
recoit. La « deuxiéme ligne » sera préconisée lors de
la rechute. On pourra parler ensuite de troisieme,
puis de quatrieme ligne. Ces traitements a répétition
sont le « prix a payer » pour envisager le myélome
comme une maladie chronique et non comme une
maladie mortelle a court terme. Les objectifs prin-
cipaux des traitements sont d’obtenir une réponse
la plus profonde possible et d’augmenter la durée
de la période de rémission.

2026 : I’espoir d’un myélome
définitivement sous contréle ?

De nouvelles classes de médicaments avec de nou-
veaux mécanismes d’actions devraient voir le jour
prochainement. « Les progrés thérapeutiques vont
continuer, la survie va s’allonger car nous allons affiner
I'utilisation de ces nouveaux traitements, actuellement
prescrits en dernier recours. La recherche s’oriente
vers une nouvelle génération de médicaments qui
cherchent a stimuler le systéme immunitaire.
Limmunothérapie, et les différents traitements ciblant
le systéme immunitaire, vont s’ajouter a I'arsenal
thérapeutique actuel » explique le Pr Mohty, chef du
service hématologie a I’'Hopital St Antoine de Paris.
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« ' AF3M est partenaire, associée
el impliquée dans de nombreux projels
allant dans le sens d’'un meilleur

accompagnement des malades tout
au long de leur parcours de acins » .

Soutien a la recherche

et accompagnement des
malades et des proches

Une association engagée dans

le soutien a la recherche

« UAF3M encourage la recherche sur le myélome
grace aux fonds recueillis auprés de ses donateurs.
Gréace au soutien d’AMGEN, elle a créé, depuis 2011,
un appel a projets annuel intitulé « Le myélome et
ses malades ». Au travers de cet appel a projets,
I’AF3M souhaite démontrer que I'expérience et le
vécu des patients et des proches sont source de
progres, doivent étre mieux pris en compte et sont
des leviers de progrés incontournables. Le progrés
médical ne peut se limiter a I'innovation médicale,
certes importante et nécessaire, mais doit également
s’appuyer sur des innovations dans la prise en charge,
dans I'organisation du parcours de soins, dans une
logique de meilleure efficience et avec, en retour, des
impacts positifs attendus sur le volet clinique.

* AF3M soutient également financierement la Fon-
dation Francaise pour la Recherche contre le Myélome
et les Gammapathies monoclonales (FFRMG) qui a
été créée en 2011.

Une association impliquée dans
I’accompagnement des malades

et des proches

L’AF3M est partenaire, associée et impliquée
dans de nombreux projets allant dans le sens d’un

meilleur accompagnement des malades tout aulong
de leur parcours de soins :

Sans étre exhaustif, I'on peut citer :

¢ Les programmes d’ETP (Education Thérapeutique
du Patient) dédiés au myélome, notamment sur les
hépitaux de Bourg en Bresse, Grenoble et Rennes ;
* Le programme de formation pilote de patients
ressources lancé par la Ligue contre le Cancer ;

« ’élaboration d’'un référentiel de compétences pour
les malades du myélome, projet pluridisciplinaire
développé en partenariat avec Celgene ;

* Le projet CancerAdom réalisé en partenariat avec
I’'association Cancer Contribution sur la prise en
charge du cancer a domicile ;

*Le MOOC, « Comprendre le myélome et vivre avec »,
parcours pédagogique interactif ouvert a tous, pour
armer le patient et son entourage de nouvelles
compétences et améliorer sa qualité de vie ;

* HéMaVie, plateforme d’échanges et de services en
ligne a destination des patients, proches et médecins.

En savoir plus : www.af3m.org




TAF3M se mobilise pour U'accés aux médicaments innovanis

Les derniéres avancées
de la science, les
travaux de recherche
clinique ont permis

de développer ces
derniéres années des
protocoles de traite-
ments de plus en plus
innovants, notamment
en hématologie.
Pourtant, nombre
d’entre eux sont encore
inaccessibles en
France, alors que les
médicaments
concernés sont dés a
présent commerciali-
sés dans de nombreux
pays européens.

En matiére d’accés a
I’innovation, nous ne
pouvons que déplorer
le fait que la France
décroche par rapport a
ses voisins européens.
Pour preuve, le
processus d’accés aux
nouveaux médicaments
est I’'un des plus lents

de I’'Union européenne :
400 jours en moyenne
entre I’Autorisation

de Mise sur le Marché
(AMM) et la mise a
disposition du médica-
ment aux malades, au
lieu des 180 jours requis
par la directive europé-
enne 89/105/CEE.

C’est pourquoi, PAF3M
aux cotés de 4 asso-
ciations de patients’
atteints d’une maladie
du sang ou d’une
hémopathie maligne
constituent un front
commun pour réclamer
leur droit aux soins et
obtenir un accés plus
précoce aux nouveaux
traitements qui
augmentent leurs
chances de survie.

NOS
REVENDICATIONS :

e La garantie, pour les
malades, d’un accés

précoce aux médica-
ments innovants qui
disposent d’'une AMM
délivrée par I’Agence
Européenne des
Médicaments, sans
attendre que soient
fixées les conditions de
leur commercialisation.
e Le respect par les
différentes autorités
sanitaires francaises
impliquées dans le
développement des
nouveaux médicaments
(ANSM, HAS, CEPS,
etc.) des délais fixés au
niveau européen, dans
I’'objectif d’aboutir a
des délais comparables
a ceux observés dans
les pays les plus
performants en la
matiére.

e La nécessité de revoir
les approches
méthodo-

logiques en vigueur

a la HAS pour évaluer

les nouveaux médica-
ments, celles-ci étant
inadaptées aux
nouvelles classes de
médicaments, dont
certains sont issus

de la biotechnologie,
catégories pour
lesquelles il n’existe
pas de comparateurs
reconnus.

e L’exigence d’une
totale transparence
des décisions prises.

1. Action Leucémies,
Connaitre & combattre

les myélodysplasies (CCM),
France Lymphome Espoir
(FLE), Association de
soutien et d’information
ala leucémie lymphoide
chronique et la maladie

de Waldenstrém (SILLC).

Toujowrs plus d'oulils et de
programmes pour accompagner
les malades au quotidien

B0

Mieux prendre en charge les cancers

a domicile

CancerAdom est un projet inter-associatif, porté par
I'association Cancer Contribution et TAF3M. Destiné
al’ensemble des personnes concernées par le virage

ambulatoire en cancérologie, il s’est construit
sur la volonté d’une prise en soins de qualité, sre
et adaptée aux attentes de tous et de toutes. Il a
pour objectif prioritaire de déterminer les besoins
et les attentes actuels et a venir des usagers de
santé, mais aussi de réaffirmer la place centrale de
’expertise des usagers, faire vivre la démocratie
sanitaire en cancérologie. Le projet s’est déroulé
entre février 2016 et septembre 2017 dans >
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« ’L’ﬂ'l-'3m s'inacrit dans leur disposition : vidéos, liens internet, brochures,
une démarche dynamique
d’accompagnemeni des
malades pour les aider a gérer
au miewx leur maladie ».

articles, livres, mais aussi quiz, auto-questionnaires,
photo-langages, visioconférences, travaux collabo-
ratifs et espaces de discussion. Le MOOC AF3M se
veut social et collaboratif : il est accessible a tous,
gratuitement a distance, depuis internet, un smart-
phone ou une tablette. Deux sessions ont été organi-

I>troisrégions:lle-de-France (IDF), Auvergne Rhéne-
Alpes (AURA) et Hauts-de-France (HDF), au sein
desquelles une cinquantaine d’usagers ont été inter-
viewés, afin de connaitre leur vécu du parcours de
soins et les difficultés rencontrées. CancerAdom a
ensuite organisé des ateliers ou patients, aidants,
soignants, experts ont exprimé leurs besoins. Au
terme de cesrencontres, 10 propositions, déclinées
en 39 idées d’amélioration, ont été colligées dans
un carnet d’idées citoyennes, restitué lors d’Assises
citoyennes a Paris et Lyon. CancerAdom souhaite
contribuer a faire évoluer les mentalités et les pratiques
ententant de prendre en compte les réalités de chaque
acteur de cet univers complexe.

En savoir plus :
www.af3m.org/l-association/
nos-actions/canceradom.htm

* MOO0C
af3m COMPRENDRE LE MYELOME
sz ET VIVRE AVEC

Un MOOC (Massive Open Online
Course) créé par les malades pour

les malades et leurs proches

Véritable expérience éducative, ce parcours péda-
gogique vise a enrichir les patients et leur entourage
de nouvelles compétences, de capacités a prendre
des initiatives pour améliorer leur qualité de vie et
leur prise en charge de la maladie. Elaboré avec
le soutien du laboratoire Janssen, le MOOC AF3M
aborde de nombreux sujets : compréhension de la
maladie, nouveaux traitements, gestion des effets
secondaires, fatigue, communication avec I'entourage,
ou encore impact sur la vie sociale et professionnelle.
De nombreuses ressources pédagogiques sont a

sées, lapremiere alissue dela JNM 2017 et la seconde
enmai/juin 2018. Les résultats de la premiére session
sont trés encourageants, ils montrent un réel intérét
tant des malades que des proches pour ce type de
formation: 427 personnes ont participé ala1éesession.
Suite a une enquéte de satisfaction réalisée aupres
de 154 répondants, 98% ont déclaré étre satisfaits
du MOOC et des modules de formations proposées,
98% l’'ont jugé tres utile, 77% ont révélé connaitre
’AF3M et 85% ont participé a la JNM.

®
A\ HeMaVie
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Un programme d’accompagnement
inédit pour les patients atteints du
myélome multiple

Développé en partenariat avec le laboratoire Celgene
avec le soutien de 'AFSOS et de I’AFDET, ce pro-
gramme a pour objectif d’accompagner le malade
de facon personnalisée mais aussi de faire évoluer
les pratiques médicales pour gu’elles prennent davan-
tage en compte le parcours de vie du malade au-dela
du parcours de soins. HéMaVie vise a faciliter la
communication entre les malades et les soignants
mais aussi a mieux intégrer les proches et les aidants
dans le parcours de soins. Plateforme d’échanges
en ligne, médecins, patients et proches de malades
peuvent accéder aux services et outils disponibles et
trouver des renseignements sur les structures de
proximité, des guides d’information individualisés, et
a terme, un réseau social dédié aux patients et aux
aidants. Linitiative vise véritablement a créer du lien
et a personnaliser les réponses apportées. Une
phase pilote a été engagée depuis février 2018 dans
cing centres hospitaliers: Caen, Nantes, Tours, Limoges
et Créteil Mondor, bientot Annecy. Les premiers retours
des malades et proches qui bénéficient du programme
sont trés positifs.




A propos de U1FM

Crééen1994, I'Intergroupe Franco-
phone du Myélome (IFM), associa-
tion a but non lucratif, regroupe des

cliniciens et des biologistes en

L ]
lf I ' l France et en Belgique. Son objectif

est de faire avancer la recherche fondamentale, a
travers les approches cliniques. Plusieurs milliers
de malades ont été inclus dans les essais cliniques
conduits par I'lFM depuis sa création, au sein de la
centaine de centres hospitaliers publics et privés
membres de cet Intergroupe. L'IFM est a l'origine
de nombreuses avancées importantes dans le traite-

ment du myélome et est reconnu sur le plan inter-
national. Ainsi, c’est aI'lFM que I'on doit la place de
'autogreffe de cellules souches, la notion de traite-
ment de maintenance ainsi que le traitement du
sujet agé, voire trés agé.

Sur le plan de larecherche fondamentale, grace au
grand nombre de maladesinclus dans les protocoles
thérapeutiques de I'lFM, des avancées considérables
ont été faites dans les anomalies chromosomiques
associées a cette maladie.

Pour plus d’informations :
www.myelome-patients.info

A propos de UA14M

L’Association Martiniquaise des
Malades du Myélome Multiple (A4M)
a été crééeen 2008 pour rassembler
les malades, leurs proches et amis
pour :

e apporter aide et information aux malades et a
leurs familles ;

* les représenter pour I'amélioration de la prise en
charge et de la qualité de vie ;

« établir les liens avec les associations ayant le méme
objet et promouvoir I'information.
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DU MYELOME
HMULTIPLE

L’association, en liaison avec les médecins du CH
de Fort-de-France, organise la journée nationale
d’information sur le myélome. Elle assure I'informa-
tion des malades et de la population par la distri-
bution de documents sur la maladie et sur les
traitements, par sa participation a des émissions a
la radio et a la télévision et par des articles dans la
presse locale. Elle organise des rencontres le plus
souvent sous forme de groupes de parole, pour
traiter des sujets intéressant les malades.

7l propos

Le Mymu est un groupe belge
francophone d’entraide de
malades atteints du Myélome
Multiple.

myélome musdtiple

Ses objectifs :

e assurer un soutien psychologique pour les malades
et leurs proches, souvent relativement isolés du fait
de larareté de ce cancer hématologique. Uéchange
au moment du diagnostic et en cours de traitement
est réconfortant et il est trés utile de partager son
expérience,

de Mymu

» fournir une source d’informations facilement
accessibles (via le site internet), bien documentées
sur les traitements et leur évolution, les progres
scientifiques et leurs applications spécialisées,

* soutenir et organiser des symposiums et sessions
d’information une a deux fois par an, voire davantage,
« collaborer avec des associations semblables,
belges, francaises et européennes, soutenues par
les hématologues les plus éminents,

« travailler au sein d’'une structure de soutien consciente
et informée de ses devoirs éthiques de discrétion
et de confidentialité.
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la en quelques chiffres

En 2017, la JNM a réuni plus de 2 400
participants, dont 2/3 de malades, soit un taux
de fréquentation semblable a celui de 2016.

Plus d’une centaine de bénévoles s’est mobilisée
en amont et pendant la journée. Prés de 100
médecins et personnels de santé présents pour
répondre aux questions des participants.
Plus de 400 adhésions (renouvellements et
nouvelles) enregistrées le jour de la JNM.

Dix-sept partenaires institutionnels et
financiers soutiennent la JNM :

Amgen, Binding Site, BMS, Celgéne, CTRS,
Fondation Groupama pour la Santé, I'IMF,
I’INCa, Janssen, la Ligue Contre le Cancer,
LFB, Chugai, Novartis, Roche, Sanofi,
Sebia, Takeda.
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En 2017, 85% des participants
de la JNM ont été tout a fait
satisfaits de la Journée.

25 villes en France accueilleront la JNM 2018 :

Avignon, Beauvais, Besanc¢con, Bordeaux,
Bourges, Caen, Clermont-Ferrand, Dijon,
Grenoble, Lille, Limoges, Lyon, Marseille,
Montpellier, Nancy, Nantes, Nice, Paris,
Poitiers, Rennes, Rouen, Strasbourg,
Toulouse, Tours, Uzel.
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