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Une question centrale : comment s’adresser
aux malades et proches qui :

@ Sont éloignés GEOGRAPHIQUEMENT

€ Sont isolés SOCIALEMENT

@ Souhaitent approfondir leurs CONNAISSANCES
et développer leurs COMPETENCES



... Par la création d’un MOOC* pour
les malades et tutoré par des malades et proches

Mis en place au travers d’'une organisation en mode projet
s ‘appuyant sur un :

€ Un comité de pilotage constitué de 10 membres de I’AF3M,
malades et proches

© Un comité scientifique et 30 intervenants, professionnels de santé
interdisciplinaires

© Une enquéte d’expression de besoins préalable auprés de plus 400
malades et proche

@ Une équipe d’ingénierie pédagogique, audiovisuelle, technologique
et tutorale pour réaliser le MOOC : drspoc.com

© Un soutien institutionnel : Laboratoires JANSSEN, pour la partie
environnementale non interactive du MOOC

® Au total 6 mois de travail « intense » et « patient »

*Massive Online Open Course



Le comité de pilotage du MOOC

Bernard DELCOUR

Vice-Président et ancien Président de 'AF3M.
Tuteur des Modules 1 : « Qu'est-ce que le
myélome multiple ? » et 4 : « Comment gérer
les relations avec mon entourage ? »

Daniéle NABIAS
Administratrice de 'AF3M. Tuteur du Module 1
1« Qu'est-ce que le myélome multiple ? »

Jean-Claude TANGUY
Administrateur de 'AF3M. Tuteur du Module 2
: « Les traitements du myélome multiple »

Philippe FRESNAIS
Administrateur de 'AF3M. Tuteur du Module 1
: « Qu'est-ce que le myélome multiple ? »

Pierre FERTIL
Administrateur de 'AF3M. Tuteur du Module 2
: « Les traitements du myélome multiple »

Claude JOBERT
Administrateur et ancien président de 'AF3M.
Tuteur du Module 5 : « Conclusion du MOOC »

Dr SPOC

Tuteur qui posséde deux grandes oreilles pour
mieux vous écouter ! Répond a toutes vos
questions d'ordre général, technique ou
pédagogique.

Maryse GARZIA

Administratrice de I'AF3M. Tuteur bénévole du
Module 4 : « Comment gérer les relations avec
son entourage ? »

Pierre CORTES
Vice-Président de 'AF3M. Tuteur du Module 3 :
« Mieux vivre avec le myélome multiple »

Sylvia DIRAT

Malade d'un myélome depuis 2006, devenu
stable. Tutrice du Module 3 : « Mieux vivre
avec le myélome multiple ». Administratrice de
I'AF3M.



Les intervenants scientifiques du MOOC

Professeur Bertrand ARNULF, hématologue, Hopital St Louis, Paris;
Professeur Hervé AVET-LOISEAU, hématologue, CHU Toulouse ;

Muriel BACCIGALUPO, sexologue, Montpellier ;

Docteur Catherine BITKER, spécialiste en Santé Publique, Paris ;

Docteur Nicolas BLIN, hématologue, CHU Nantes ;

Docteur Denis CAILLOT, hématologue, CHU Dijon ;

Daniel DAOULAS, infirmier en hématologie, CHU Nantes ;

Jean-Baptiste DARCHIS, instructeur d’Activité Physique Adaptée, réseau CAMI ;
Docteur Sarah DAUCHY, chef de I'unité de soins de support, Hopital Gustave Roussy
Professeur Olivier DECAUX, spécialiste de médecine interne, CHU Rennes ;
Marie-Ange DELBEGUE, infirmiére coordinatrice d’annonce, CHU Nantes ;
Damien DUBOIS, chef de projet CancerAdom;

Professeur Thierry FACON, hématologue, CHU Lille ;

Anne-Marie FILLIOZAT, psychanalyste et psychosomaticienne, Paris ;
Docteur Cyril GUILLAUME, médecin de la Douleur, CHU Caen ;

Docteur Cyrille HULIN, hématologue, CHU Bordeaux ;

Docteur Didier KAMIONER, vice président de I'AFSOS;

Docteur Margaret MACRO, hématologue, CHU Caen;

Docteur Jean-Frangois MASSON, homéopathe, Paris ;

Docteur Claire MATHIOT, hématologue, Institut Curie, Paris ;

Docteur Stéphane MINVIELLE, hématologue, CHU Nantes ;

Professeur Mohamad MOHTY, hématologue, AP-HP Paris ;

Professeur Philippe MOREAU, hématologue, CHU Nantes ;

Docteur Stéphane MOREAU, spécialiste des soins palliatifs, CHU Limoges

Fleur MORGANT-GRENONVILLE, socio-esthéticienne, Paris ;

Docteur Bruno REYNARD, chef de I'unité de diététique et nutrition, Gustave Roussy ;
Pauline ROCHE, psychologue clinicienne, réseau OSMOSE ; Meudon

Nathalie ROUX, infirmiére, Equipe Mobile Douleur, CHU Caen ;

Lydia SARKISSIAN, onco-psychologue, Paris

Docteur Alexis TALBOT, hématologue, Hopital St Louis, Paris.



En résume le MOOC proposé par I'’AF3M
Une formation en ligne gratuite,

Accessible a tous, Interactive
(activités, quiz, fils de discussion entre pairs)

Multimédias

(vidéos, visioconférences, ressources documentaires,
réseau social, badges, certificat de formation)

Tutorée (questions/réponses) et modérée



Le MOOC : « Comprendre le myélome et vivre avec »

e

5 9 55 9

1¢¢  session sur les mois d’Octobre de Novembre 2017,
sur 6 a 8 semaines

Des étapes séquentielles, ou chaque participant va a son rythme
2 a 3 heures par semaine pour effectuer le MOOC
De contenus scientifiques (vidéos) issus des JNM

6 visioconférences avec des experts hématologues et des patients
bénévoles, en lien avec les themes de chaque semaine

Des échanges anonymes au sein de la communauté sous forme de fils
de discussion tutorés, par étapes, et des questions privées aux tuteurs,

Une auto-évaluation de montée en compétences en début et en fin
de parcours

Une enquéte de satisfaction individualisée



Le MOOC« Comprendre le myélome et vivre avec » :
5 modules composés de 10 a 20 étapes chacun

Module 1: Qu'est-ce que le myélome multiple ?

Module 2: Les traitements du myélome multiple

Module 3 : Mieux vivre avec le myélome multiple

Module 4 : Comment gérer les relations avec mon entourage ?

Module 5: Conclusion



Le MOOC: « Comprendre le myélome et vivre avec » :
Les chiffres clés de la premiere session

@ Un taux d’adhésion trées élevé : 472 participants,

inscrits a fin octobre. Nous n’avons pas constaté de fracture
numeérique !

@ 254 personnes se sont engagés dans le MOOC, 195 l'ont terminé et
obtenu leur certificat de participation, soit 77% des participants.

@ 159 personnes n’ont pas débuté le parcours, soit 33% des inscrits

® 4 487 contributions (discussions, commentaires) ont été publiées,
dont 2 676 émanant des participants, 1 388 des tuteurs bénévoles et
420 des modérateurs (accueil, réponses a des questions diverses).

® 84 participants en moyenne a chacune des 6 visioconférences en

direct (une par semaine, en lien avec les modules du MOOC) avec des
hématologues et des malades



Le MOOC: « Comprendre le myélome et vivre avec » :
on aux vidéoconférences tres soutenue

Une participati

TYPE
Participants lere VISIO
Inscrits 1ler enregistrement

Participants 2eme VISIO
Inscrits 2eme enregistrement

Participants 3eme VISIO
Inscrits 3 eme enregistrement

Participants 4eme VISIO
Inscrits 4eme enregistrement

Participants 5eme VISIO
Inscrits 5eme enregistrement

Participants 6eme VISIO
Inscrits 6eme enregistrement

TOTAL |Experts ayant animé la Webconf

105 Olivier Decaux Interniste et hématologue et Daniele Nabias
160

91 Pr Bertrand Arnuff, Dr Kamioner hématologues et Pierre Fertil
131

Dr Alexis Talbot hématologue, Catherine Cerisey CancerAdom et
69 Jean Claude Tanguy

101

92 Dr Margaret Macro hématologue, Pierre Cortes et Sylvia Dirat
51

Lucile Maucourant psychologue clinicienne, Maryse Garzia et
/8 Bernard Delcour

51

Dr Cyrile Hulin hématologue, Pauline Roche psychologue, Claude
73 Jobert et Bernard Delcour

51 10



Le MOOC : « Comprendre le myélome et vivre avec »

Analyse des résultats de I'enquéte de satisfaction
proposée en fin de parcours

Porte sur 154 répondants uniques

11



Plus de 80 ans

Entre 71 et 80 ans

Entre 61 et 70 ans

Entre 51 et 60 ans

Entre 41 et 50 ans

Entre 31 et 40 ans

Age, profil et activité des participants

10

20

30

40

50

60

70

125

52

M Activité
professionnelle

W Retraité

W Autre

B Une personne atteinte de myélome multiple

B Un proche d’un malade atteint de myélome multiple
B Un malade atteint d’un autre type de cancer du sang
2 Un professionnel paramédical

B Un représentant de l'industrie pharmaceutique

B Un professionel de la pharmacie

1 Une personne intéressée par le myélome multiple
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Plus de 80 ans

Entre 71 et 80 ans

Entre 61 et 70 ans

Entre 51 et 60 ans

Entre 41 et 50 ans

Entre 31 et 40 ans

Age, ancienneté dans la maladie

= Plus de dix ans
H Entre un et cing ans
M Entre cing et dix ans

B Depuis moins d’un an

13



Un MOOC apprécié et jugé comme utile

2,0% 1,3% 1,9%
28,1%
B Moyennement satisfait
H Peu utile
l Peu satisfait
m Utile
 Satisfait
Tres utile

= Trés satisfait

68,6% 73,5% /

96 % se sont déclarés « trés satisfaits » ou « satisfaits » 98 % ont jugé le MOOC comme « tres utile » ou « utile »
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Des participants qui majoritairement connaissent I'’AF3M
et ont déja participé a une JNM

Participation JNM Connaissance AF3M

= NON

M Oui

m QOui

= Non

15



Des participants répartis “
Sur I'ensemble du territoire ¥

Et aussi des étrangers
francophones

Carte des possibles 13 nouvelles régions de France

~~
CARTESFRANCE.FR Source: www.CartesFrance.fr

0%
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Le MOOC : « Comprendre le myélome et vivre avec »
Analyse des compétences acquises

Porte sur 128 répondants qui ont complété le questionnaire avant et apres MOOC

17



Des participants qui grace au MOOC ont acquis de
nouvelles compétences

Evolution des
compétences

Savoir étre

Connaissances

1,08 1,10 1,12 1,14 1,16 1,18 1,20 1,22

18



Evolution des connaissances générales (1/2)

Vos connaissances sur :

La douleur

Le suivi clinique et biologique de la maladie

Le pic monoclonal

Les mécanismes du myélome multiple

Le role des globules blancs

Les risques de rechute

Sur les symptomes de la maladie

Ce qu’est un MGUS

Ce gu'est le myélome multiple

T
50

T
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T
150

T
200

T
250

T
300

T
350

400

450

500

B APRES
B AVANT
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Evolution des connaissances générales (2/2)

Vos connaissances sur :

La différence entre autogreffe et allogreffe

Le traitement avec autogreffe

Les effets du traitement sur la fertilité et le caractere...
L'impact possible du traitement sur votre sexuelle
Les effets secondaires potentiels de son traitement

Le rythme discontinu des traitements proposés

La posologie et les moments de prise de vos traitements
L'identificationdles médicaments spécifiques du myélome...

L'objectif thérapeutique de chague médicament (« A quoi...

Les médicaments de votre traitement : les nommer

T T T T T T T T T
0 50 100 150 200 250 300 350 400 450 500
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Evolution des connaissances
Volet : sighes d’alerte

Vos connaissances sur :

Les effets indésirables liés aux médicaments
Les risques liés aux neuropathies
Les risques liés a un début d'infection

Lerisque de thrombose lié au traitement

o
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100
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200
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300

350

400
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Evolution des connaissances
Volet traitements

Vos connaissances sur :

La différence entre autogreffe et allogreffe
Le traitement avec autogreffe

Les effets du traitement sur la fertilité et le caractere...
L'impact possible du traitement sur votre sexuelle
Les effets secondaires potentiels de son traitement

Le rythme discontinu des traitements proposés

La posologie et les moments de prise de vos traitements
L'identificationdles médicaments spécifiques du myélome...

L'objectif thérapeutique de chaque médicament (« A quoi...

Les médicaments de votre traitement : les nommer

T T T T T T T
0 50 100 150 200 250 300 350 400 450 500
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Evolution des connaissances
Volet « Vivre avec son myélome »

Vos connaissances sur :
Les aides extérieures (médicales, familales, etc.)
L'intérét de pratiquer une activité physigue adaptée

L'intérét d'une alimentation équilibrée

L'intérét d'une activité physique

Les droits sociaux

o
wu
o

100 150 200 250 300 350 400 450 500

23



Evolution des savoir faire

Savoir :

Savoir s'auto médiquer

S'auto-injecter des médicaments par voie sous-cutanée (ASE, HBPM, G-CSF par...

Qui consulter en cas d’effets indésirables du traitement
Identifer comment prendre le traitement régulierement
Quoi faire en cas d’oubli de prise
Prévoir les modalités de prise du traitement
Gérer son stock de médicaments
Gérer son calendrier d’administration des médicaments
D'apparition d'effets indésirables liés aux traitements
De signes de neuropathie
De signes infectieux persistants (rhumes aggravés,etc.)
De signes de thromboses
De fatigue persistante

De douleurs persistantes

D'un début de fievre

400

450

500
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Evolution des savoir etre

Partager ses/son expérience(s) de la maladie avec quelqu’un

Savoir qui et comment appeler en cas d'alerte ou...

Exprimer ses difficultés avec ses proches, dans le couple, a...

Evoquer ses difficultés avec I'équipe médicale

Savoir demander de l'aide

Savoir appeler en cas de signes d’alerte ou d’aggravation
Alerter en cas d’effets indésirables du traitement
Expliquer la maladie, les soins a la famille et a I'entourage

Communiquer avec les soignants sur la maladie

| | | | | | | |
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Le MOOC : « Comprendre le myélome et vivre avec »

Plus de 50 avis publiés repris intégralement dans les diapos qui
suivent

Quelques témoignages qui nous sont parvenus
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Le MOOC est une formation de qualité, qui donne acces a des connaissances approfondies. Il ne cache rien, mais donne de I'espoir. Il permet de prendre
conscience qu'il y a toute une communauté de personnes qui partagent cette situation difficile, et que I'on n'est pas seul.

Ce MOOC par la qualité des informations et la richesse des partages permet aux malades et aux proches de mieux appréhender le myélome multiple dans

ces différentes phases, de pouvoir mettre en place des outils d'amélioration de la qualité de vie, d'améliorer la communication entre les diverses parties
prenantes et de voir I'espérance grandir au travers de la recherche.

Ce MOOC s'est révélé d'une richesse inouie au fur et a mesure des modules et des témoignages. || m'a aidée a prendre du recul et a envisager |'avenir plus
légerement.

Le MOOC a été pour moi une formidable découverte qui m'a permis d'avancer dans ma compréhension de la maladie, mais peut-étre plus encore de ne plus
sentir l'isolement (je suis un aidant) et avoir le sentiment de faire partie d'une communauté bienveillante

Excellent outil de communication. J'ai beaucoup appris et consolidé mes connaissances. Je souhaiterai que soit publiés certaines interventions des animateurs
(vidéos) et surtout certains commentaires et réponses faites par les participants a ce MOOC.

Une réussite qui méle les ressentis de patients et les explications des thérapeutes, dans les différentes spécialités qui doivent suivre le malade et ses proches!

Un outil a mettre dans toutes les mains (et oreilles) !!
A ne manquer sous aucun prétexte

Tres satisfaite car les modules sont facilement abordables et apportent en méme temps des connaissances précises sur la maladie et sur la prise en charge
dans ses différentes dimensions. Gros investissements des organisateurs a saluer. sylvie73



Bravo aux participants c'est avant tout eux qui sont a |'origine du succes de ce MOOC inaugural

Le MOOC proposeé par I'AF3M a rencontré un succes grandissant aupres d'un public nombreux. Au long des cing sessions hebdomadaires, je n'ai eu qu'un regret :
celui de n'avoir pas pu suivre ce programme au moment du diagnostic de ma maladie, lorsque, comme Pierre Cortes, j'ai demandé au médecin de m'épeler ce mot
gue je n'avais jamais entendu : "myélome". Le MOOC de I'AF3M c'est le premier chapitre de |I'éducation thérapeutique des patients !

Le MOOC est pour ma part tres utile, une prise de conscience des difficultés liées a la maladie, aux traitements, a la gestion des ses traitements par les soignants, a
la recherche. Aussi je comprends mieux les difficultés et le mal étre des accompagnants. Merci a tous les participants de ce MOOC...
Formation fouillée et trés riche. implication intense des intervenants

MOOC tres utile pour mieux comprendre et vivre 'son' myélome
Ce MOOC pour les gens comme moi qui sont tres loin d'un centre et qui n'ait donc pu bénéficié d'aucun soutien de support ou psychologique permet d'atténuer
un peu un sentiment de solitude et de pouvoir lire des témoignages ou des questionnements similaires aux siens
Merci de ce travail phénoménal, qui balaie tous les aspects de la maladie. C'est rassurant de sentir une"équipe" mobilisée pour faire progresser la connaissance.
MOOC a conseiller, recommander a tous les patients et aidants, afin de leur apporter une aide précieuse dans la gestion de leur MM
Ma motivation réelle, méme si l'acquisition de connaissances reste la partie la plus visible de |' iceberg que constitue cette maladie, c'est de me préparer a vivre
des jours difficiles et a savoir faire face a cette situation ...
Le MOOC m'a aidée a avancer dans ce domaine grace a la richesse des échanges, mais aussi au choix des themes abordés.

Un tout petit peu dégue par les visioconférences ... j'en attendais peut-étre trop ! Elles sont essentielles parce qu'elles mettent un peu de vivant dans ce parcours
dématérialisé, et elles étaient passionnantes. J'aurais simplement aimé pouvoir aller plus loin dans la réflexion ou dans I'étude de cas concrets... mais est-ce
possible ?

Bravo au personnel médical qui est intervenu pour expliquer simplement ce qui parait compliqué a des patients sans connaissance médicale particuliere..

Aux oscars du soutien aux malades the winner is.....I'AF3M

BRAVO encore pour ce MOOC, cependant j'ai posté 3 ou 4 commentaires et questions je n'ai vu aucune réponse, j'ai sirement pas tout compris.



Programme tres bien construit. Intervenants de choix. Expérience enrichissante

Expérience extrémement riche en informations et rassurante par toute la convivialité des organisateurs. Ce MOOC m'a amené a me poser des questions
essentielles sur tous les aspects du myélome et a envisager des solutions afin de participer activement a mon traitement. Je ne considere plus cette maladie
comme une ennemie qu'il faut combattre mais comme un état avec lequel je vais continuer a vivre, si possible de mieux en mieux, pour moi et mon entourage.
Encore une fois merci !

MOOC tres intéressant ou j'ai pu découvrir et approfondir bien des choses. Je me sens bien moins seule face a cette épreuve, le MOCC ouvre des portes pleines
d'espoirs....et j'y crois!

J'a trouvé des réponses a certaines questions "pointues" que je cherchais et n'avais pas obtenues en direct aupres de mes médecins, notamment en matiere de
facteurs de pronostics. Je suis donc tres satisfaite du MOOC méme si cela a provoqué pas mal d'angoisses chez moi...... Mais de grosses parties du MOOC ne
m'intéressaient pas beaucoup. Je me suis pourtant efforcée de tout regarder car parfois, on glanait une info tres intéressante de maniére un peu inattendue (par
exemple dans la visio-conférence de fin, sur le ratio de chaines légeres, tres bien expliqué par le Dr Hulin). Donc, personnellement j'aurais aimé quelque chose
d'essentiellement technique et plus ramassé, trop de temps étant dévolu, a mon go(t, aux aspects psy, relationnels et soin de support.

Le MOOC apporte une véritable connaissance sur la maladie dans toutes ses dimensions. Bonne synthése de ce qu'il est essentiel de savoir ou d'apprendre. Le
MOOC répond a beaucoup de questions que I'on peut se poser ou que I'on ne se pose pas, c'est une vraie richesse pour avancer avec la maladie. IL rend le malade

acteur de son parcours.

J'ai appris des tas d'informations, pas toujours rassurantes!!, sur la maladie, mais qu'il est bon de connaitre, ce n'était pas mon cas



Formation tres intéressante, probablement indispensable pour bien connaitre sa maladie et mieux vivre avec.
Libérer la parole, rompre l'isolement et garder espoir. C'est tout cela et bien plus encore que m'a apporté le MOOC. Un grand MERCI.
Belle et tres utile initiative qui invite forme le patient et ses proches afin que | emprise de la maladie Soit moins forte en | aidant a étre acteur a apprivoiser et vivre
mieux finalement

Formation tres intéressante qui a complété mes connaissances au dela de mes espérances encore MERCI .
le MOOC ma beaucoup aidé dans I'approche de cette maladie surtout que je suis en rechute, les psychologues aussi et les dialogues postés des participants avec leurs
peurs leurs espoirs leurs vies. Merci beaucoup pour cette action.

Ce MOOC devrait étre disponible dans chaque service d hématologie et proposer lors du diagnostiqué au patient .le diffuser au pres des équipes soignantes qui
pourraient s en inspirer pour expliquer certaines étapes des traitements .
Formidable outil, pour étre moins seul, s'exprimer, devenir plus fort et faire face a la maladie.

Ce MOOC est un formidable outil dont les différents modules permettent une vision globale de notre vie avec le myélome.

Ce MOOC m'a apporté les informations scientifiques actuelles : claires, optimistes, sans complaisance, elles sont délivrées avec honnéteté par des médecins que I'on
sent préoccuper par le sort des malades. Cela m'a réconciliée avec les médecins.

Ce MOOC m'a apaisée. Il m'a permis d'exprimer (en toute confidentialité) mes vraies émotions par rapport a ceux qui m'entourent et leurs réactions : j'ai vidé cette
"poche" de non-dits ou j'accumulais les rancoeurs destructrices. L'apaisement est venu aussi par les témoignages des autres participants : leurs réponses et leurs
interactions aux miennes sont toujours des encouragements. Et, grace a |'existence des tuteurs, jamais je me suis seule devant mon ordinateur. Leur bienveillance,
leur empathie et le climat de respect qu'ils initient, m'a permis de regarder ce que je vis depuis la découverte de la maladie et de I'exprimer.

Cette pédagogie innovante qui mélange, dans un astucieux dosage, les informations pratiques, les réflexions sur soi-méme et les échanges entre les participants ou
avec des "acteurs" de la médecine, est tres vivante, conviviale, légere. L'interactivité de ce MOOC m'a permis de me sentir appartenir a une communauté de
personnes, des gens lucides et qui "se bougent" pour vivre pleinement leur vie comme elle est.

Quand je pense au MOOC, les mots qui me viennent sont: apaisement, bienveillance, communauté, espoir, nouveau départ.

Je remercie tous ceux qui ont mis au point cette formation en ligne: mon regard sur la vie en compagnie du myélome s'est éclairci, une nouvelle étape s'ouvre.



le MOOC : une formation pour mieux avancer et appréhender son myélome
félicitation intéressant a poursuivre

Ce MOOC est tres intéressant, tres bien réalisé et donne de trés nombreuses informations

Tres belle expérience, merci a tous
Ce MOOC permet aux personnes "indolentes" d'étre rassurées pour leur avenir car mieux informées et voyant des malades "combatifs" et "positifs".

Le MOOC est un instrument formidable qui m'a énormément apporté sur la compréhension de ma maladie.

Le MOOC permet de vulgariser la maladie et de montrer un monde associatif tres actif

Je recommande ce MOOC a toutes les personnes atteintes de myélome ainsi qu’aux accompagnants et a la famille ou amis. Il permet de mieux
comprendre cette maladie

le MOOC devrait étre proposé a TOUS les malades du myélome et aux aidants, et peut étre que I'Af3M devrait envisager d'en faire un recueil ou un
DVD?

Le MOOC est un outil pédagogique et un espace d'échanges formidable qui apporte nombre de réponses aux questions que I'on se pose sur le myélome
multiple. C'est une super expérience, il apporte beaucoup.....je suis ravie d'y avoir participer.

Merci a tous les créateurs , participants et animateurs .Nous avons moins l'impression d'étre moins seuls devant nos problemes.

Le MOOC est une chance et une richesse d'information et de partage sur le myélome. J'en ai fait I'expérience et j'en suis pleinement satisfait. La gratuité
de cette formation a permis une égalité pour tous les malades et les aidants. Bravo et Merci !



Quelques verbatim de participants suite a leur participation
au MOOC « Comprendre le myélome et vivre avec » (1/3):

Laurent : Je suis trés content de découvrir ce
MOOQC, j'en attends beaucoup. Mes premiers pas me
permettent d’'ores et déja de vous féliciter pour la
qualité de ce nouveau support, moderne et adapté
au public ciblé, je pense notamment a ceux qui sont
isolés géographiquement ou socialement. Le
professionnalisme et cet engagement des différents
acteurs pour ces MOOC est rassurant pour moi, c’est
une fenétre sur la connaissance.

Nymphea : Je suis heureuse de participer a cette
formation pour « mettre au clair » mes
connaissances sur ma pathologie : c’est une
grande premiére pour moi qui ne connait méme
pas le fonctionnement des réseaux sociaux !!!
Tous les participants me sont déja sympathiques...




Quelques verbatim de participants suite a leur participation
au MOOC « Comprendre le myélome et vivre avec » (2/3):

Juliette : Bonsoir, je vous remercie pour la création

de MOOC, qui est un « nid » d’informations. Je
« débute » car j'ai été diagnostiquée le 16 aolt
dernier ... Merci de tout coeur. Merci de votre
bienveillance, gratitude. Bravo a vous tous et
beaucoup de Soleil dans vos Vies.

Dr Didier KAMIONER, intervenant aux

visioconférences, Vice-président de ’AFSOS (Association
Francaise des Soins Oncologiques de Support) :

« vous étes une association exceptionnelle, vous devriez
faire des petits ».

Ce MOOC est un témoignage supplémentaire du
dynamisme de ’AF3M.




Quelques verbatim de participants suite a leur participation au MOOC
« Comprendre le myélome et vivre avec » (3/3):

GUY: Nous avons vraiment apprécié la richesse des échanges
lors de ces conférences. Nous saluons le travail énorme
effectué par toute I'équipe pour la mise en place de ce mooc
et des visioconférences.

Nous avons appris beaucoup de chose sur cette maladie et les
témoignages des professionnels (hématologues, infirmieres,
psychologue etc.) ainsi que des patients atteints de cette
maladie nous ont procuré un bien énorme. On n 'est pas seul
a se poser des questions sur cette maladie rare, fatigante et
douloureuse. Les informations données et les conseils pour
nous permettre de mener une vie la plus normale possible
sont tres enrichissantes et chacun y trouve du réconfort et I
envie de se battre .

Un grand merci a toutes et a tous et on attend les prochaines
visios avec impatience



Conclusion :
Ce que nous avons vécu et appris
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