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Association Francaise des Malades du
Myélome Multiple (AF3M)...

LAF3M en chiffres o _
@ Création par des personnes atteintes du

«+ ) haissance le myélome et leurs proches,
®/ 15 septembre 2007 I'association se développe rapidement.
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o] > 1700 adhérents 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016
; @ Conseil d’/Administration de 30 membres,

s’est réuni a 3 reprises en 2016

+ 100 bénévoles @ Bureau composé de 10 personnes, 10
réunions tenues en 2016

@ 26 responsables régionaux aidés de
bénévoles.

50

o




Les missions de I’AF3M...

@ Apporter aide et soutien aux malades,
les représenter, les informer. @

O des malades souvent démunis face a I'lannonce du myélome
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€ Promouvoir les partenariats, s“‘ '
étre interlocuteur des autorités sanitaires. Uw‘g,«,\
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O représenter la cause des malades du myélome devant les autorités

@ Soutenir et encourager la recherche.

O initier des projets pour un meilleur accompagnement des malades
et de leurs proches dans la vie quotidienne



Représenter les malades
les informer

Organisation avec lI'Intergroupe Francophone du Myélome de la Journée —~
Nationale d’Information sur le Myélome Multiple (JNM).

En 2016, la 11°™¢ journée a réuni plus de 2 500 personnes dans 25 villes
de France métropolitaine. La JNM 2017 se tiendra le 14 octobre.

Développement d'un réseau de bénévoles formés.

Tenues de réunions locales d'information.
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Création et diffusion de dépliants d’information et de communlcatlon 3
destination des malades, des médecins et de nos partenaires.

Publication d’un bulletin : en 2016 refonte de la présentation ¥
et publication des No 24 a 27.

des lettres d’information.



Aide et soutien aux malades, les O
représenter les informer

® Des enquétes d’opinion des patients face au myélome : sur leur vécu, le

parcours de soins, et la qualité de vie
+ organisation d’une table ronde en 2014, A
et réunions préparatoires a la JNM depuis 2015. ,. '-.‘

@ Un site Internet tres complet www.af3m.org refondu en 2016 regroupant :
[

@ Informations sur la maladie, son diagnostic et sa prise en charge. Mmoo
@ Fiches synthétiques d’informations sur les essais cliniques.

€ Infos sur les démarches administratives et les droits des malades.
@ Témoignages de malades et de proches.

€ Des relais sur les réseaux sociaux

@ Une chaine youtube af3m présentant les vidéos af3m. Youlllhil:
@ Un groupe facebook pour informer sur les actualités du myeiome


http://www.af3m.org/
https://www.youtube.com/watch?v=RhEZItXCMU8
https://www.youtube.com/watch?v=VeICpa8eK4E
https://www.youtube.com/watch?v=XyRR31CK48M
https://www.youtube.com/channel/UCYp8hvYYjaZojxHKd6Xc-1w?nohtml5=False
https://www.facebook.com/af3m.org

Chaine youtube AF3M...

P\ naissance le ® Notre ambition informer et sensibiliser sur
©/ 20janvier 2016 le myélome a travers des vidéos réalisées a
I'initiative de I'AF3M.
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Page facebook AF3M... /. i

P\ naissancele ® Notre ambition informer sur la maladie et
®/ 17 décembre 2016 les actions de I'association.
200
m ~ 200 abonnés = I II
en Z mois ! I @ Nombre de
50 fans
S . |
déc-16 janv-17 févr-17
| } >170j’aime L :
J @ 1 publication hebdomadaire
90 % de France @ 15-20 ﬁ en moyenne par publication
‘ 4% Canada .
+ 2% Belgique e ? 65% des abonnés sont des femmes




Promouvoir les partenariats, étre
interlocuteur des autorités sanitaires

Partenaire de IMF International Myeloma Foundation, organisation
chaque année avec I'appui de AF3M d’un séminaire d’information

, . . . . Membre de
Adhésion a I’Alliance Maladie Rares, en 2011. 'm@lliance

maladies rares

Mise en place en 2012 d’un Comité scientifique
présidé par le Dr Hulin hématologue au CHU de Bordeaux.

Adhésion a MPe en 2014. Myélome Patients Europe  VP@ Wit

EUROPE

Nombreuses actions auprés des autorités (Ministére de la Santé, HAS, ansm

médicament

pour Ie remboursement de certains examens, le lancement d’essais cliniques,
la mise a disposition de nouvelles molécules. 1 1
p Iy%gggg LA LIQUE
DU LANCER

CONTRE LE CANCER

Partenariats depuis 2014 avec I'INCA et la Ligue contre le Cancer.



Une présence de I'’AF3M a lI'externe
toujours accrue :

® Participation aux congrés. En 2016, UAF3M a participé a I'’AG de I'l[FM, au congrég de

la Société Francaise d’Hématologie (SFH), a celui des médecins généralistes (CMGF), a
I’European Association of Hematology (EHA), aux rencontres sur la cancérologie etc...

@ Participation a de nombreux colloques, débats,
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Exposition itinérante tableau LouiseM

@ Tour de France du tableau « Myélome: dialogues & Confidences »

Juillet

Septembre

de nombreuses étapes

af3m
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Sur une initiative do FAFIM, soutenuo
por o laboeatore AMGEN, ke tableau
Dialogues & Confidences de LouiseM
fat lo Tour de France des servicos
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Soutenir et encourager la recherche

Au travers :

@ De I'Appel a Projets initié en 2011
Cet appel a projets vise a récompenser a la fois des actions a venir ou des
travaux achevés, il s'adresse a tous les médecins : hématologues,
neurologues, rhumatologues, etc., aux professionnels de santé
paramédicaux au sens le plus large, infirmiers, kinésithérapeutes,
psychologues cliniciens, aux chercheurs en Sciences humaines et sociales.

@ De la publication sur site de fiches synthétiques décrivant les Essais Cliniques

en courses malades atteints de myélome.

@ D’un soutien financier de la FFRMG

AAAAAAAA

ssssss

€© En2016:

®* 6 projets ont été récompensés a hauteur de 40 000€

<<<<<<<<<<<<<<
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http://www.af3m.org/appels-a-projets/ils-ont-ete-recompenses.html
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* 3 nouvelles fiches d’EC ont été publiées
* Undonde 25 k€ a été fait a la FFRMG



http://www.af3m.org/medicaments-et-essais-cliniques/recherche-d-un-essai.html

Les chiffres et points clés de la JNM 2016

organisée en partenariat avec IFM, MyMu et AAM

* Pres de 2400 participants, soit une participation en hausse de pres de
20% par rapport a 2014

* Réunions dans 25 villes, pour la premiére fois a Avignon * Quatre
réunions préparatoires organisées sur Caen, Lille, Nancy et Nice, elles ont
permis de recueillir les attentes des malades et proches sur la
problématique de 'accompagnement des malades

* Plus de 100 bénévoles AF3M mobilisés autour des responsables de
site pour accuelllir les participants

 Prés de 100 médecins et personnels de santé mobilisés pour
répondre aux questions des participants

* 9 vidéos présentées en séance, un support technique dans chaque ville

« Un hors série du bulletin (n® 27) « I’Accompagnement» édité a
I'occasion de la JNM,

* Pres de 200 adhésions enregistrées a la suite de la JINM,

* Des pochettes contenant les publications les plus récentes remis
aux participants,

* Un budget prévisionnel total de 130.000 euros, globalement maitrisé.




Une animation régionale de ’AF3M...

@ Des actions/réunions locales d’information patients coordonnées par les RR
responsables régionaux aidés de bénévoles.

@ Deux séminaires tenus dans I'année réunissant les RR, RS et bénévoles

@ Poursuite de I'action mise a disposition de tablettes dans le hopitaux : 27
tablettes remises en 2016

@ Des formations a destination des bénévoles. En 2016, 29 bénévoles
formés.

La carte cliquable



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

Etudes et projets engagés par ’AF3M

ENQUETE AA+

les patients face
au myélome :
vécu, parcours de
soin, qualité de vie

Table ronde
3 forums régionaux

PROJET CANCERADOM
Projet pour améliorer
la vie des personnes
soignées a domicile.

ETUDE sur la
poly médication
et I'observance

ETUDE « EnPatHie »

Etude nationale sur I'Expérience
vécue par les Patients atteints
d’Hémopathies malignes

MOOC
Massive Open Online Course
un apprentissage ouvert a
tous, ou chacun contribue

PROJET HEMAVIE - 1
comprendre I’humain
pour mieux prendre
en charge le malade

Lancement expo
itinérante
tableau LouiseM

- cliquer pour en savoir plus



Chemin de Vie

Réalisation de vidéos
témoignages de patients
Projet entiérement financé par
Celgene

Le contrat de collaboration
entre Celgene et AF3M a été
signé

La réalisation des vidéos est en
cours

Groupe
Référentiel

Définition d’un référentiel de
compétences et des outils de
formation a destination des
malades avec des fiches
pédagogiques

Zoom sur les projets engagés par
I'’AF3M

Vidéos

Témoignage patients a
destination des professionnels
de santé, des patients et des
proches, deux vidéos, qui
permettent aux patients de
partager leur expérience vécue,
leur ressenti psychologique,
notamment lors de 'annonce de
la rechute, sur des questions
relatives a la prise en charge de
la fatigue et des douleurs
Financement par Novartis

Course des
Héros

Course ou marche pour ceux
qui ne peuvent pas courir.
Elle a lieu en juin, en région
parisienne, sous le signe de
la bonne humeur.

C’est I'occasion de collecter
des sommes au profit de
I’af3m qui servent a financer
les tablettes que nous avons
mises en place dans
différents hopitaux a
destination des malades en
cours de greffe.



CancerAdom

Améliorer la vie des
personnes soignées a
domicile.

Par une approche participative
de tous les acteurs concernés :
tant les personnes malades,
leurs proches, que les
professionnels, médicaux et
non médicaux, en ville comme
a I’hopital.

Les phases d’entretien, avec
des "designers sociaux", sont
maintenant terminées dans les
3 régions pilotes.

EnPatHie
]

Cette enquéte a pour ambition
d’explorer la "vraie vie" des
personnes atteintes
d’hémopathies malignes et de
mieux comprendre leur vécu.
Elle vise a identifier I'impact de
la maladie dans toutes les
dimensions de la vie des
patients : physique,
psychologique, professionnelle,
sociale, ou émotionnelle.

L’enquéte confiée a l'institut
IPSOS a démarré en septl6

Détail des projets engagés par 'AF3M

HeMaVie
O

Mieux accompagner les malades
atteints du myélome multiple
dans leur quotidien avec la
maladie.

Les objectifs : accompagner le
malade de fagon personnalisée
face au choc de I'annonce et
faire évoluer les pratiques
médicales pour gu’elles
prennent davantage en compte
le parcours de vie au-dela du
parcours de soins.

MOOC
0

Massive Open Online Course
Un parcours pédagogique : un
apprentissage ouvert a tous,
ou chacun contribue.

Accéder a des contenus
interactifs (vidéos, activités,
animations, badges, quiz).
Echanger entre pairs et avec
des experts.

Participer a des classes
virtuelles par appels vidéos en
face a face et avec des tuteurs.




Pourquoi avoir engagé ces études et
démarches ?

@ |'AF3M a pour ambition au travers des actions qu’elle engage de contribuer
a améliorer la qualité de vie des malades du myélome multiple, aussi ’AF3M

souhaite :

@ Mieux connaitre le ressenti et le vécu des malades vis-a-vis de leur parcours de

soins et aussi leurs attentes,
@ |dentifier les obstacles, les difficultés rencontrées.

@ L'AF3M souhaite relever les défis suivants
@ Mettre en avant que les associations de malades se doivent de s’appuyer sur
I'initiative et I'innovation, en un mot devenir des IPI (Innovative Patients Initiative),

@ Contribuer au partage des bonnes pratiques,
@ Apporter un soutien, une aide a tous les malades y compris aux plus démunis.



Un enjeu majeur pour ’'AF3M :

comment accompagner d’une facon plus concrete et
personnalisé les malades ?

Soins ONCO

Soins support :

Prise en charge douleur, fatigue
Prise en charge psychologique et
sociale
Diététique
Activité physique adaptée

Meédecines complémentaires
Homéopathie, sophrologie, naturopathie, ...



Les points d’attention actuels de I'af3m

Développer son réseau de bénévoles pour répondre aux demandes
croissantes des malades

® Maintenir la dynamique actuelle de la JNM et son succés grandissant

® Faire face aux situations de blocage observées concernant la
commercialisation et la mise a disposition des nouveaux traitements.

carfilzomib (Kyprolis®) ixazomib (Ninlaro®) panobinostat (Farydak®)
? daratumumab (Darzalex®) elotuzumab (Empliciti™)




Merci a nos partenaires pour leur
soutien
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Merci

Nous sommes
a votre écoute

site: af3m.org




